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ABSTRACT

Titel: Ett aktivt syskonskap — Fyra personers upplevelse av att vaxa upp med ett
syskon med diagnosen Asperger syndrom
Forfattare: Annelie Bergstrom och Sandra Svernhammar

Nyckelord: Syskonrelation, Asperger syndrom, barndomssociologi, kristeori, syskonstod

Uppsatsens syfte att fa ett antal personers beskrivningar av deras upplevelse av att vaxa upp
med ett syskon med Asperger syndrom med avseende pa sjdlvstandighet, delaktighet,
identitet och samspel. Forfattarna underséker aven personernas upplevelse av stod de fatt

och vad som i 6vrigt erbjuds av habiliteringen i S6dra Bohuslan.

Uppsatsen ar en kvalitativ undersokning gjord pa fyra intervjuer av syskon samt enkater till
tva habiliteringar i Sédra Bohuslan. Analysen ar gjord utifran ett barndomssociologiskt
perspektiv, som innebadr att man ser barnet som en egen aktor, samt ur ett kristeoretiskt

perspektiv.

| uppsatsen kommer det fram att informanterna upplever sin uppvaxttid som positiv genom
de erfarenheter de har fatt. De upplever dock att de har statt i skuggan av sina syskon, vilket
forfattarna tolkar har paverkat deras sjalvstandighet. Informanterna beskriver att de varit
delaktiga och fatt ta mycket ansvar under uppvaxttiden. | uppsatsen framkommer det att
informanterna upplever samspelet med syskonen som komplicerat och att relationen ofta
blir pa syskonets villkor. Forfattarna har kommit fram till att féraldrar har stor paverkan i
information som informanterna delges, samt hur stort ansvar barnen fatt. Informanterna
upplever att stodet har varit bristande, eftersom det har upplevts som icke individanpassat.
De flesta av informanterna beskriver att de anser att ansvaret blivit foraldrarnas. Genom
svaren forfattarna fick fran habiliteringen styrker de informanternas upplevelse av bristande
stod. En annan slutsats ar att informanterna inte fatt sina rattigheter tillgodosedda da de

inte blivit sedda som individer eller fatt géra sina roster horda.



FORORD

Forst och framst vill vi tacka vara informanter som frikostigt har delat med sig av sina
erfarenheter och upplevelser till oss. Vi tycker att det har varit ett privilegium att fa ta del av
era liv. Utan er hade detta arbetet varit en omdjlighet, stort tack!

Vi vill ocksa tacka var handledare Mikaela Starke for hjalpen i avgransningen, for de manga

goda raden och den kritiska granskningen.

Till sist vill vi tacka vara familjer for stod och talamod under arbetets gang.
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1. Inledning

Det har ar ett arbete som speglar hur nagra syskon till barn med Asperger syndrom upplever
eller upplevde sin uppvaxttid med dessa syskon. Asperger syndrom ar en neuropsykiatrisk
diagnos, ett utmarkande drag ar specialintressen. Dessa intressen kan leda till att personen
ar valdigt kunnig inom det specifika intresseomradet men det kan dessutom férekomma
svarigheter av olika slag, framst inom socialt samspel. Vi vill med denna uppsats lyfta fram

fyra personers erfarenhet av hur det kan upplevas att ha ett syskon med Asperger syndrom.

Nar vi borjade ldsa in oss pa amnet om hur syskonrelationen till en person med ett
neuropsykiatriskt funktionshinder ser ut och hur syskonet upplever sin situation, visade det
sig att dmnet ar lite beforskat. Den tidigare forskningen ar oftast inriktad pa foraldrars
asikter om behov av stod till syskon samt yrkesverksammas erfarenheter inom omradet.
Forskningen har ofta ett synsatt som fokuserat pa upplevelsen ur ett krisperspektiv. Det
finns fa undersokningar som later syskonen sjdlva komma till tals. Darfor har vi valt att
koncentrera var undersékning till syskonens upplevelse. Det finns flera olika
neuropsykiatriska funktionshinder men vi har valt att begransa oss till Asperger syndrom

(Aspberger).

Med detta avser vi att bidra till att syskonens upplevelse belyses ytterligare.

1.1 Forforstaelse

Sandras intresse for att skriva om syskonstod inom neuropsykiatrin vacktes nar hon gjorde
praktik pa det neuropsykiatriska teamet i Stenungsund. Teamet ar ett tvarprofessionellt
samarbete med barnldkare, barnpsykolog, sjukskoterska, kurator och specialpedagoger.
Under praktikperioden sag Sandra brister i stodet just till syskonen till barnen som fick
diagnoser. Hon fick mojlighet att ha syskonstédsamtal, nagot som vackte storre intresse.
Syskonen erbjods just denna mojlighet eftersom Sandra i sin roll som kandidat hade tiden
som kravs for att genomféra detta. Denna chans for syskonen att fa samtal erbjuds annars
inte. Intresset fran Annelies sida var genom att hon last artiklar om hur arbetet med
syskonstod ser ut for barnen pa canceravdelningen pa Drottning Silvias barn- och

ungdomssjukhus. Detta i samband med att hon i sin narhet har haft kontakt med ett barn
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med Asperger, gjorde att funderingar vacktes kring varfor syskonstdd inte finns tillgangligt i
samma man som for syskon till barn med cancer. Vi bada anser att familjen bor ses som en
helhet dar man paverkar varandra. Syskonen bor darfor uppmarksammas pa samma satt
som foraldrar. En del av forforstaelsen maste ses till bakgrund av att vi bada ar blivande
socionomer och har last om till exempel systemteori, kristeori och darfér gér vara egna

tolkningar av empirin efter detta.

1.2 Syfte och fragestallning

Syftet med undersdkningen ar att fa syskons beskrivningar av upplevelsen att vdxa upp i en
familj, dar nagot av barnen har Asperger syndrom. Detta utifran begreppen; sjalvstandighet,
delaktighet, identitet och samspel. Vi vill dven med denna uppsats underséka syskonens

upplevelse och uppfattning av stéd och vad som erbjuds av habiliteringen.
Vi avser att besvara foljande fragestallningar i var undersoékning:

e Hur resonerar ett syskon om upplevelsen att vaxa upp i en familj dar nagot av barnen

har Asperger syndrom?

e P3 vilket satt paverkas syskonens sjalvstandighet, delaktighet, identitet och samspel

av att ha ett syskon med Asperger syndrom?

e Hur upplever syskonen det egna behovet av stod i jamférelse med vad som erbjuds?

1.3 Bakgrund
| en kunskapsrapport fran Allmanna barnhuset (2009:2) visas att tidigare forskning har haft

ett fokus pa foradldrarnas eller den funktionshindrades upplevelser. Detta med all ratt och
det ar viktiga upplevelser i sig, men dven syskonen ingar i familjen och deras upplevelse
borde darfor ocksa askadliggéras. Den nutida forskningen har pa senare tid mer och mer
uppmarksammat syskonens roll (Dellve, 2007). Vi vill med denna undersékning fanga just
syskonens upplevelser av att vaxa upp i en familj dar ett av barnen har Asperger. Detta for

att vi anser att syskonperspektivet ar ett annat perspektiv dn det som féraldrar och



personen med Asperger har. | detta avsnitt beskriver vi definitionen av Asperger syndrom
och vilka fordelar och nackdelar diagnosen kan ha. Vidare redogor vi for barns basta och
deras rattigheter utifrdn barnkonventionen och tidigare forskning inom @mnet. Vi tar dven
upp hur funktionshinderpolitiken ser ut idag och vilka rattigheter personer med Asperger
har enligt Lag om Stéd och Service till vissa funktionshindrade (LSS). Sist beskriver vi hur

behovet av syskonstod ser ut och vad det finns for stodverksamheter.

1.3.1 Asperger syndrom

Namnet Asperger syndrom kommer ursprungligen frdn mannen som var den forsta att
publicera en avhandling i amnet ar 1944, Hans Asperger. Ingen definitiv slutsats har kunnat
goras med grund i den moderna forskningen om Asperger ar en separat nedsattning eller en
undergrupp till autism (Frith, 1998). En stor skillnad verkar vara att sprakutvecklingen fran
borjan kan vara langsam men att den senare utvecklas, aven om det i manga fall blir till ett
sareget uttryck (Frith, 1998; Gillberg, 1997). Frith, forfattare till Autism och Aspergers
syndrom, redogoér for att en ytterligare skillnad kan vara att nar barnet blir dldre och
kommer in i tonaren, sa borjar ett visst intresse for andra manniskor ofta visas. Detta till
skillnad fran de med autism, som ofta bibehaller sitt ointresse for andra under hela livet.
Oformagan till sociala interaktioner, samspel och svarigheter nar det galler att fa social

kontakt blir dock ett bestaende bekymmer fér en person med Asperger (Frith, 1998).

Asperger syndrom raknas som en autismspektrumstérning. Detta innefattar de tillstand som
har utpraglade funktionsnedsattningar inom minst tva av tre omraden; 6msesidig social
interaktion, omsesidig verbal och icke-verbal kommunikation och till sist i fantasi och
beteende. Det finns flera olika manualer som anvdnds foér att diagnostisera Asperger till
exempel DSM-IV och ICD-10 (psych.org, who.int). | DSM-5, som berdknas komma 2013
(dsm5.org), har kriterierna forkortats for autismspektrumstérningar och kommer att

inkludera bade Asperger och autism i samma avsnitt.

| korthet kan man saga att en person med Asperger syndrom har ett utpraglat intresse for
ett eller flera specifika omraden. Inom dessa omraden har personerna ofta stor kompetens,
eftersom personen stravar efter att forsta exakt hur det fungerar (Attwood, 2004). Personer
med Asperger kan dock ha svart att forstd sammanhang och se helheten. Manga upplever

verkligheten fragmentariskt, vilket gor att de ser detaljer. Bristen pa helhetsbilden gor, att



de kan ha svart att forsta konsekvenserna av sitt handlande. Barn med Asperger kan ha svart
att forsta vad som ar socialt acceptabelt att sdga och vad som inte ar det. De kan vara helt
sanningsenliga med kommentarer som kan sara eller géra andra arga (Attwood, 2004).
Attwood, psykolog och forfattare inom omradet, skriver att det ar vanligt att diagnosen
utreds i skolaldern, eftersom det dr da problemen med social interaktion blir tydligt. Detta
visar sig i en ofdormaga att folja och forsta sociala regler, en oférmaga att interagera med
andra manniskor eller att vara egocentrisk. | tondren kan det vara svart att upptacka
Asperger da diagnosen goms under andra svarigheter. Det kan vara svart att ta hand om sin

egna personliga hygien, sin skolgang eller sin mathallningen (Gillberg, 1997).

1.3.2 Barns béasta och rattigheter

Forenta Nationernas Barnkonventionen (unicef.se/barnkonventionen) utgar fran barnets
perspektiv, dar barnet ska respekteras, ha ett fullt manniskovarde, ha en egen integritet och
ar en egen individ med egna behov. Fokus ligger pa barnets rattigheter. | barnkonventionen

finns det fyra grundregler 6ver barns rattigheter;
e Att barnets basta ska sattas forst.
e Att barnet ska skyddas mot diskriminering.

e Att barnet har ratt till utveckling och liv, vilket betyder att barnet har ratt ha fa sina
grundlaggande behov tillfredsstallda. De grundldggande behoven ar att barnet har

ratt till karlek, trygghet, omvardnad och skydd.
e Att barnet har ratt att sdga vad det tycker och fa sin mening respekterad.

Barnkonventionen utgar bade fran barnet som individ och barnen som ett kollektiv (Hojer &

Réback, 2007).

Nasman, professor i sociologi, menar att alla barn har ratt att vara delaktiga och bli
informerade om det som sker i barnets narmiljé och omgivning. Detta galler dven barn som
har syskon med neuropsykiatrisk diagnos, dessa barn borde ha ratt att fa information om sin
specifika situation. Delaktigheten och informationen bor vara sa aldersadekvat som majligt
for att ge barnet det handlingsutrymme den behover for att kunna ge forstaelse och visa

hansyn till sin omgivning (Nasman, 2004).



Enligt Back-Wiklund och Lundstréom, forfattarna till boken ”“Barns vardag i det senmoderna
samhdllet” (2006) sa har alla barn ratt att komma till tals och att gora sin rést hord. De
menar dven att alla barn har ratt att fa sina egna behov tillgodosedda och att bli betraktade
som egna individer. For att omvarlden skall kunna forsta vad barn vill och vad de behover,
maste de vuxna runt barnen borja lyssna och inte se barn som passiva objekt (Back-Wiklund
& Lundstrom, 2006). Barnen vaxer upp i ett samhalle med stor fokus pa individen och med
mycket ny information fran till exempel olika medier. Barnen av idag bor finna en vag att
anpassa sig till detta. Varje individ ar en egen men dven en del av en familj (Back-Wiklund &

Lundstrom, 2006).

Nar Moller och Nyman beskriver barnets basta i boken ”Barn, familj och funktionshinder —
utveckling och habilitering”, sa innefattar det att barnet blir ovillkorligt dlskat for det den ar.
Forfattarna menar att det ar fordldrarnas uppgift att se till att detta blir tillgodosett. Vidare
menar de att féraldrarna aven har som uppgift att hjalpa barnet att lara sig kontrollera sina
drifter och i familjer dar dessa uppgifter inte klaras av kan det bli problem. Varje familj
bestar av individer, varje individ ar lika viktig och maste bli respekterad (Méller & Nyman,

2003).

1.3.3 Funktionshinderpolitiken

Den svenska funktionshinderpolitiken utgar fran att alla manniskor har samma varde och
samma rattigheter. Kommunerna, staten och landstingen skall se till att det sker generella
forbattringar vad det géller tillgdnglighet, sa att alla kan vara delaktiga och jamlika i vart

samhalle (socialstyrelsen.se).

1.3.4 Lagen om st6d och service for vissa funktionshindrade

Personer som har Asperger innefattas av Lag om Stdéd och Service till vissa
funktionshindrade (LSS)(1993:387) och ger dessa personer ratt till visst stod. Det skall vara
ett socialt stodsystem for att personer med Asperger skall fa en fungerande vardag. De har
bland annat ratt att fa en kontaktperson for att underlatta delaktighet och socialisation i
samhallet. Samt dven ratt att fa avlosarservice i hemmet och mojlighet till korttidsvistelser

utanfor det egna hemmet (riksdagen.se/webbnav/index.aspx?nid=3911&bet=1993:387).



1.3.5 Behovet av syskonstod

Seligman och Darling, forfattare till “Ordinary families, special children”, beskriver att
behovet av stod och drivet att fa detta stod, ar olika fran familj till familj. Vilket stod familjen

vill ha bestdams snarare av de sjalva, dn av professionella (Seligman & Darling, 2007).

Rapporten “Barn- och ungdomshabiliteringens metoder fér att férebygga psykisk ohdlsa”
(Socialstyrelsen, 2009) tar upp vilka metoder barn- och ungdomshabiliteringar i Sverige hade
for att upptacka psykisk ohadlsa hos barn och unga. Barn- och ungdomshabiliteringen har ofta
en lang pagaende kontakt med barn och ungdomar med funktionshinder. Pa grund av denna
langvariga kontakt med familjerna, besitter habiliteringen unika mojligheter att upptacka
psykisk ohalsa hos det funktionshindrade barnet, foraldrarna men dven hos syskonen. En
enkat skickades 2008 ut till alla 34 habiliteringschefer i Sverige, 30 svar kom in. Enkdten
stallde fragor om vilka metoder habiliteringen anvande sig av for att upptacka psykisk ohélsa
eller tecken pa beteendeproblem hos de behandlande barnen. Fragorna gallde dven vilka
typer av insatser som ges till barnen, syskonen och féraldrarna. Det socialstyrelsen kommer
fram till, géllande stodjande insatser for syskon, var att det behovs battre kunskap. Genom
mer kunskaper ges mojligheter for habiliteringen att upptacka tecken pa psykisk ohalsa hos
syskon och att de sjalva, eller tillsammans med andra myndigheter, kan stodja dessa syskon

(Socialstyrelsen.se/publikationer2009/2009-126-176).

“Ensam pd insidan — syskon berdttar” (Alwin, 2008), skriven av lararen och sjukskéterskan
Ann-Marie Alwin, har ett syskonperspektiv och utgar fran syskonens egna beréattelser. Alwin
har bland annat arbetat pa Agrenska1 och har i sitt arbete traffat manga familjer som har
barn med neuropsykiatriska diagnoser. Hon har speciellt intresserat sig for syskonen och
deras situation. En slutsats Alwin gor ar att dessa syskons uppvaxt kantas av att de behovt ta
extra ansvar som de kanske inte var mogna for. En annan slutsats ar att de upplevde
ensamhet nar det inte fanns nagon att prata med som forstod deras situation. Alwin
redovisar ocksa for att syskonen kdnner oro for situationen, barnet med neuropsykiatrisk

diagnos kan vara utatagerande eller oberakneligt. Syskon berattar dven om oro infor

! Agrenska stiftelsen &r ett nationellt kompetenscentrum som bedriver verksamhet utifran ett
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar, sallsynta diagnoser deras
familjer och professionella som moter barn och familjer.



framtiden, avundsjuka, svartsjuka och orattvisa over att syskonet far mer uppmarksamhet.
Skuld kan finnas med for att det ar syskonet som har funktionshindret och att man sjalv ar
frisk samt sorg over att inte fa ha en normal syskonrelation. Alwin drar dven slutsatsen att
syskonen ofta far en storre mognad, har mer ansvarskansla, ar mer sjalvstandiga, kan visa

mer hansyn och talamod an jamnariga.

1.3.6 Frivilliga stodverksamheter

Syskonstodsverksamheter kan se valdigt olika ut, beroende pa vilket funktionshinder barnet
har. Vissa forskare anser att det ar viktigt att syskonet redan fran boérjan far ta del av
information om nedsattningen, att fordldrarna forklarar pa ett satt sa att barnet kan forsta.
Detta for att kunna hantera och forsta varfor syskonet skiljer sig at fran andra (McHugh,

2003; Seligman & Darling, 2007).

En allmant forekommande idé, enligt Attwood (2004), ar att det kan vara bra for syskon till
personer med neuropsykiatrisk diagnos, sa som Asperger, att traffa andra i samma situation.
Flera stodforeningar gor detta mojligt. Bland annat sa anordnar Agrenska stiftelsen i
Goteborg, Riksforeningen autism och intresseorganisationen Attention, olika typer av traffar
och aktiviteter for dessa syskon. Syskonen far dar mojlighet att prata om sina upplevelser
och kanslor kring syskonen (Attwood, 2004). De flesta av stodféreningarna har hemsidor dar
man kan hitta information eller skriva pa forumen, det finns ocksa behandlingshem for

psykiatriska problem och dven en del organisationer som anordnar traffar och seminarier.

1.4 Metod

| det har avsnittet redogor vi for vart val av metod, hur vi samlat in var empiri, vart urval
samt hur vi gatt tillvdga. Vi beskriver darefter hur vi analyserade och bearbetade vart

material.

Vi borjade med att sbka information om Asperger syndrom pa Goteborgs universitets
bibliotek (ub.gu.se) och pa Kungliga Biblioteket (libris.kb.se). De sokord vi anvdnde var:
syskon, relation, Asperger och syskonstdd. | den litteratur och forskning vi laste, gallande

syskonrelationer samt Asperger, konstaterade vi att det inte finns sarskilt mycket forskning



gjort pa syskonens upplevelser. Var grundtanke med denna uppsats var att undersoka
behovet av syskonstod i familjer dar ett barn har en neuropsykiatrisk diagnos; autism,
Asperger syndom, Tourette syndrom, ADHD, ADD. Dock fanns redan viss forskning pa
omradet gallande ADHD, autism och ADD. Detta spelade stor roll for var avgransning till

Asperger syndrom.

1.4.1 Val av metod

Backman (1998) forklarar det kvalitativa perspektivet som ett perspektiv da man utgar fran
att verkligheten ar socialt, kulturellt eller individuellt konstruerat. Kvale och Brinkman (2009)
beskriver den kvalitativa forskningsintervjun dels som ett medel till att fa insikt i hur
informanterna upplever varlden. Dels for att forsta informanternas upplevelse samt kunna
tolka deras erfarenheter. Syftet med var undersdkning var att fa informanternas subjektiva
upplevelse av sin situation. Vi valde darfor att gora kvalitativa intervjuer da vi liksom Kvale
och Brinkman (2009) anser att det ger en storre inblick i informanternas upplevelser, an vid
en kvantitativ metod. Vi anser att om forskaren anvander en kvalitativ intervjumetod sa
skapas en mer levande berattelse. Genom att stalla foljdfragor kan man vidare utforska
informantens upplevelse. Som forskare bor man vara medveten om att informanten, genom
att vissa upplevelser utelamnas och andra betonas, paverkar den tolkning forskaren goér av

informantens upplevelse (Larsson, 2005).

1.4.2 Insamling av empiri

Informanterna fick vi dels kontakt med genom anhérigféreningen Attention, som skickade ut
information till sina medlemmar (bil. 1). Dels via de anslag (bil. 2) som vi satte upp pa
Goteborgs universitetsomrade. De fyra informanterna i var undersékning ar mellan 13-27 ar.
En av informanterna har en stor alderskillnad till sitt syskon. Hon har endast beradttat om
upplevelsen av att ha ett syskon med Asperger, medan de 6vriga informanterna beskriver
upplevelsen av en uppvaxt tillsammans med syskonet. Informanten som &r 13 ar, ar mitt

inne i upplevelsen av att viaxa upp med ett syskon med Asperger syndrom.

Syftet med uppsatsen var dven att fa svar pa vilket stod som erbjuds syskon. Vi kontaktade
darfor de tre barn- och ungdomshabilteringarna i sddra Bohuslan, for att fa svar pa vilka

stodinsatser som erbjuds syskon. Vi formulerade fragor (bil.3) angdende stod for att fa svar



pa detta. Detta skickades via e-mail till tre personer, som arbetar inom habilitering med
fragor om verksamhet och syskonstéd. Fordelen med denna metod ar att den ar
sjalvutskrivande i och med att texten redan ar skriven. Nackdelen &r att forskaren gar miste
om ickeverbal kommunikation (Kvale & Brinkman, 2009). Vi ville med denna metod
underlatta tidsaspekten for informanterna inom det professionella omradet. Trots detta var
det svart att fa in svaren. En av informanterna vidarebefordrade sitt frageformular till en
medarbetare, som ansags mer insatt inom det sociala arbetet. Detta svar fick vi tillbaka inom
en vecka. De andra tva informanterna fick vi paminna om svar men fick anda bara tillbaka

svar fran en av dem.

| intervjun skapar informanten, med stéd av intervjuaren, en bild av upplevelsen. Detta
eftersom forskaren stéller vissa fragor och informanten viljer att besvara, eller inte besvara
dessa fragor. | kvalitativa intervjuer sa bor man vara medveten om att man som intervjuare
paverkar informanten bara genom sin narvaro (Kvale & Brinkman, 2009). For att minska
forskarens paverkan kan man anvidnda en sa kallad allmén intervjuguide, beskriven av
Larsson (2005). Denna innebar att forskaren fokuserar pa vissa frageomraden och har
underfragor for att fa ett djup i svaren. Intervjuguiden beskrivs av Larsson som en checklista
som anvands for att kontrollera att alla relevanta frageomraden tacks in. Som forskare bor vi
vara medvetna om svarigheten att forhalla oss helt objektiva, nar vi ska gora en
undersokning. Vi ville gora sa liten paverkan som mojligt pa informationen och valde darfor
att ha var utgangspunkt i ett hermeneutiskt synsatt (Larsson, 2005). Darfor valdes nagra
huvudfragor och moéjliga underfragor ut, men vi utelamnade at informanterna att ge
forklaring och mening till de fragor vi hade. Vi som intervjuare var bara dar for att fora
resonemanget vidare och att stodja informanten att sjalv utveckla sina svar. Intervjuerna
genomférdes med utgangspunkt i en allman intervjuguide (bil.4) enligt Larsson (2005). En av
oss var huvudansvarig for samtalet med syskonet och den andra stamde av, sa att alla vara
nyckelbegrepp tacktes in. Intervjun genomfordes i samtalsform dar informanterna fick
beratta fritt utifran forutbestdmda huvudomraden. Intervjuerna med vara informanter
spelades in och skrevs ut. Alla informanter blev informerade om sin ratt att forbli anonyma,
dven ratten att avbryta medverkan. Detta skedde bade innan intervjun och i det
informationsblad de fick efter intervjun (bil.5). Under intervjuerna med syskonen anvande vi

grupprum pa Institutionen for socialt arbete, Goteborgs universitet.



1.4.3 Analys

Analysen av materialet paborjades redan under intervjun genom att vi dar fick
informanternas sammanfogade bild av upplevelsen. Denna analys fortsatte sedan under

arbetet med att skriva ut intervjuerna.

Nar vi skrev ut intervjuerna uppmarksammade vi att informanternas upplevelse kretsade
kring ansvar, delaktighet, forhallningssatt och asikter om stod. Dessa teman ledde oss fram
till begreppen, sjalvstandighet och delaktighet. Detta ar begrepp som ar centrala inom
barndomssociologin och utifran det perspektivet har vi valt att analysera var empiri. Inom
det barndomssociologiska perspektivet fors en diskussion om hur barnet skapar sin egen
verklighet, kan ta eget ansvar och dar barnets mognad inte avgoérs av alder, utan av den
erfarenhet man har samlat pa sig. ldentiteten blir darfor ett viktigt begrepp att ta upp i
relation till detta, for att identitet och samspel hor ihop. Kristeorin ar dominerande inom
forskningen, nar det géller syskons och familjers reaktioner pa nar nagon i familjen far en
diagnos. Vi valde darfor att komplettera var undersékning med denna teori. For att forklara
barnets resonemang kring sitt forhallningssatt till syskonet, sa valde vi att utgd fran

begreppet samspel.

Meningstolkning ar en metod dér forskaren forsoker forsta den djupare innebdrden av vad
informanten har sagt, genom att tolka utskrifterna av intervjuerna (Kvale & Brinkman, 2009;
Larsson, 2005). Nar det galler tolkning av intervjuer, skriver Kvale och Brinkman (2009) att
forskaren bland annat kunnat utgd fran en teoretisk forstdelse. Med detta menas, att
forskaren anvander en teori och applicerar detta for att fa en tolkningsram av
informanternas utsagor. Genom informanternas svar och utvecklingar har vi fatt en djupare
forstdelse om vad informanterna har menat, samt tolkat detta med hjilp av ett
barndomssociologiskt perspektiv. Citaten som vi har valt, anser vi bast speglar syskonens

berattelse av det specifika temat.

Genom de enkaterna vi fick in av habiliteringen har vi skapat oss en bild av hur stédet till

syskon ser ut pa tva habiliteringar inom Sédra Bohuslans Barn- och ungdomshabiliteringar.

Vi har genom informanternas berattelse om stdd, jamfort det med de faktiska insatser som
ges, enligt de tva habiliteringsmottagningar vi fick svar fran, och analyserat detta utifran

barns rattigheter, LSS och barnkonventionen.
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1.5 Etiska dvervaganden

Nar man gor en kvalitativ undersékning dar man kommer i direkt kontakt med personer och
far ta del av deras erfarenheter, kdnslor och reflektioner ar det viktigt att férhalla sig till
denna information pa ett korrekt satt. Detta ar inte enbart for att gora en bra forskning,
utan dven for att skydda de personer man kommer i kontakt med. Enligt Vetenskapsradets

forskningsetiska principer for humanistisk-samhallsvetenskaplig forskning sa ska man:

“samtidigt uppfylla forskningskravet, att utféra viktig och kvalitativ god
forskning, och individskyddskravet, som innebdr att deltagare, férsékspersoner

och informanter inte fGr komma till skada.”
(Gustafsson, Hermerén & Petersson 2005. s. 82)

Individskyddskravet innefattar fyra olika delar: informerat samtycke, konfidentialitet,
konsekvenser och forskarens roll (Kvale & Brinkmann 2009). Innan intervjuerna har vi
berattat for informanterna om undersdkningens syfte, upplagg, risker och férdelar med att
delta. Vi har dven informerat om konfidentialitet, det vill sdga att informanterna kommer
att vara anonyma i undersokningen och om de gar att igenkanna vid eventuell publikation,
ska de fa reda pa detta i forvag. Informanterna har meddelats om att vi eventuellt kommer
att byta kon, ort, namn och omstandigheter sa att deras anonymitet sdkerstélls. Vi har
ocksa tagit hansyn till att informanten inte ska lida men av undersdkningen, eller i alla fall
att skadan ska vara sa liten som majligt. Vi har berattat for deltagarna att de ar vialkomna
att kontakta oss i efterhand om de kdnner att de vill prata om det de sagt, om kanslor som
kommit upp eller om de vill fortydliga ndagot som kants oklart. Om allt for kansliga saker
kommer upp, har vi ett ansvar att Iata informanten ventilera kanslor i samband med detta.
Vi har informerat om att de kan fa ta del av uppsatsen nar den ar klar. Dessutom forklarat
att i resultat och analys sa ar det vara tolkningar av den information vi fatt. Vi har som
forskare forhallit oss objektiva till det material vi fatt, samt varit medvetna om den

eventuella paverkan vi gor i intervjusituationen.

| det fall vi har haft minderariga informanter, sa har vi bett om skriftligt godkdannande fran

malsman (bil.6). | dessa fall har dven hansyn tagits i intervjusammanhanget till barnets alder.
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Vi har valt att sdkerstdlla anonymiteten hos vara informanter genom att i resultatet och
analysen endast presentera dem med fingerat namn. Detta for att vi har ett litet antal
informanter med stor dlderskillnad och att det darfor ar for latt att harleda deras
upplevelser, om vi valjer att presentera alder. Vi tror dessutom att aldern i den har
undersokningen ar orelevant, da det som &r viktigt ar dldersforhallandet syskonen emellan.

Vi har ocksa dndrat konstillhorigheten pa vara informanter sa att alla ar kvinnor.

1.6 Metoddiskussion

En kvalitativ metod beskriver mer ingaende upplevelsen av nagot (Larsson, 2005). Vi valde
darfor denna metod, eftersom vi ville ga in pa djupet av syskons upplevelser. Vi hade aven
kunnat valja en kvantitativ metod. Vi ansag dock att tiden att utforma en tillrdckligt bra
enkat och fa ut denna, fa tillbaka samt analysera materialet, var for kort. Vi tanker oss ocksa
att i en kvantitativ metod blir det svart att fa nyanserade svar. Var undersokning fokuserar
pa en specifik diagnos, vilket ocksa gor att det skulle ha blivit svarigheter med att fa ut

enkater till relevanta personer.

1.6.1 Validitet

Validitet enligt Kvale och Brinkman (2009) ar det begrepp som anvands av forskare, nar de
undersoker om metoden som anvands leder till giltighet. Det vill siga om metoden
undersoker det den pastar sig att undersoka. Vart syfte var att fanga just informanternas
upplevelse av sin verklighet och vi anser oss darfor har hog validitet i det avseendet.
Validitet enligt Svenning (2003) ar ett begrepp som bor delas upp i inre och yttre validitet.
Inre validitet innebar i korthet, att man staller ratt fragor till ratt personer (Svenning, 2003).
Vi anser darmed att vi har hog inre validitet i och med att vi har stallt fragor till syskon om
sina upplevelser av en specifik situation. Likasa i kontakten med habiliteringen, sa stéallde vi
fragor till behorig personal. Enligt Svenning sa handlar den yttre validiteten om att kunna se
helheten och dra generella slutsatser, vilket han anser &r svart att gora i en kvalitativ

undersokning. Vi anser darfor att det ar svart for oss att fa en hog yttre validitet.
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Vid intervjutillfallena forsokte vi stélla tydligt formulerade fragor, vi forklarade begrepp eller
fragor for informanterna. Vi valde medvetet att inte stdlla ledande fragor, vilket okar

validiteten enligt Svenning (2003).

1.6.2 Reliabilitet

Reliabilitet handlar om att fa tillforlitlighet i forskningen sa att den kan gbéras om vid en
annan tidpunkt och av andra forskare (Kvale & Brinkman, 2009). Under intervjuprocessen sa
kan forskaren, for att 6ka reliabiliteten, stdlla ledande fragor for att se om informantens svar
overensstammer med det den tidigare har uppgivit. Detta kan dock leda till att
intervjusituationen saknar kreativitet och flexibilitet. Vi valde i de muntliga intervjuerna med
vara informanter att stdlla 6ppna fragor, detta kan ha lett till att vi har en lag reliabilitet.
Svenning (2003) skriver angdende reliabiliteten i kvalitativa undersdkningar, att den ej
behover vara lika dominant som i kvantitativa undersdkningar, da den ej syftar till att vara
generell utan exemplifierande. Vi hade kunnat hoja var reliabilitet genom att anvanda test-
retest metoden. Det dr en metod som gar ut pa att man staller samma fragor vid ett annat
tillfalle, for att se om svaren blir de samma (Svenning, 2003). Vi kan inte vara sdkra pa att
informanternas uppgifter stammer Overens med verkligheten, nagot som endast hade
kunnat uppnas genom observationer i deras hemmiljé/arbetsmiljo eller genom att aktivt
ifragasatta dem under intervjutillfdllet. Vi anser dock att det skulle ha skadat fortroendet

mellan informant och intervjuare. Vi som forskare far forlita oss pa det vara informanter har

uppgett.

1.6.3 Generaliserbarhet

Kvale och Brinkman (2009) tar upp fragan om intervjustudier kan vara generaliserbara.
Generalisering ar viktigt inom forskning, for att den vetenskapliga kunskapen ska vara giltig
oavsett tid och rum (Kvale & Brinkman, 2009). Var undersokning ar svar att generalisera
enbart utifran var empiri, da vi har fa informanter, dock starks generaliserbarheten da delar
av vart resultat visar likheter med tidigare syskonforskning. | och med att var undersékning
bara redogor for fyra personers upplevelse kan man tolka detta som att man ej kan dra
generella slutsatser. Om uppsatsarbetet hade strackt sig under en ldngre tid dn vad den
gjorde, hade vi kunnat utdka vart sokomrade, for att fa fler informanter. Vi anser dock att

vara informanter dnda ger en bra inblick i hur det kan vara att ha ett syskon med Asperger.
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Detta framfor allt for att vara informanter skiljer sig fran varandra i alder, kon, livsituation
och bakgrund. Nagot som gor att vi far en mer mangfacetterad bild av deras upplevelser.
Resultatet i var uppsats har darfor ett varde for anhoriga till personer med Asperger, de som

arbetar inom socialt arbete och forskarsamhallet.
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2. Tidigare forskning

Nar vi borjade undersdka den tidigare forskningen sa sokte vi framst pa litteratur som
handlade om syskons upplevelser av att ha en bror eller syster med ett funktionshinder. Den
tidigare forskning vi har hittat ar framst inriktad pa att forklara familjens reaktioner utifran

att anvanda ett krisperspektiv.

| det har avsnittet kommer vi att gora en kort genomgang av olika perspektiv inom vissa
delar av forskningen, som kan vara vardefull, i relation till att studera syskon med Asperger.
Den moderna familjen inom detta omrade kan ses ur ett sociologiskt perspektiv. Mer om
barndomssociologi finns darfor under teoretiska perspektiv. Under delen familjeforskning sa

redogor vi for viss tidigare forskning inom omradet familjen, syskon och samspel.

2.1 Familjeforskning

Vi vill har ge en bild av hur familjer beskrivs och hur en familj som har barn med speciella
behov kan uppfatta sin situation. Aven om man inom barndomssociologin anser att barnen
numera ar en mer fristdende enhet, sa lever barnen fortfarande i familjenheten.
Undersokningar redovisade av Dunn (2007), forskare inom syskonrelationer, pavisar ett
eventuellt samband mellan syskons relation till varandra och foraldrarnas uppfostran och

hur foraldrarnas relationer ser ut.

Mikaela Starke, forskare och socionom, anser att vi i vastvarlden lever i en tid som skiljer sig
stort fran tidigare generationer. ldealfamiljen som Halldén (2007) beskriver har skapats
genom generationer i samhallet, det ar en symbolisk familj som ar stabil och dar
sammanhallningen ar stark. Starke (2003) menar att familjebilden skiljer sig fran tidigare
generationer pa det sattet, att det idag ar ovanligt att ndgon av foraldrarna ar hemma och
endast skoter barn och hushallssysslor. | dagens Sverige arbetar de flesta fordldrar och
bidrar till den ekonomiska situation som familjen har. Kraven, gillande ekonomi,
sjalvférverkligande och ansvar for barnens utveckling, som foraldrarna har pa sig, kan gora
det extra svart nar familjen far ett barn med speciella behov. Starke anser darfor att dessa
krav och férvantningar gor att livet manga ganger blir svart och man kan som forélder kdnna

sig misslyckad och lagga skulden pa sig sjalv.
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En ytterligare forskare i socialt arbete, Monica Nordenfors (2006), skriver om upplevelsen av
att vaxa upp med ett fostersyskon. Nordenfors skriver om “familjen som den mest énskvérda
samlevnadsformen” (Nordenfors, 2006, sid. 19) och menar att idealfamiljen ofta beskrivs av
socialtjanstens familjeutredare utifran mamma, pappa och barn, dar alla lever lyckliga
tillsammans. Familjer som bestar av ensamstaende foraldrar eller av homosexuella foraldrar
beskrivs enligt Nordenfors inte séarskilt ofta som “vanliga familjer” (Nordenfors, 2006,
sid.19). Precis som Starke forklarar Nordenfors att vi lever i nya tider, fast manga gamla ideal
rader inom familjelivet, med mamma som den som tar hand om barnen och pappan som
forsorjaren. Nordenfors beskriver ”férhandlingsfamiljen” (Nordenfors, 2006, sid, 20) som
det nya sattet att forhalla sig inom familjen, vi forhandlar om hur vi skall arbeta, vem som
skall gora vad i hushallsysslorna och om vem som skall géra vad nar det galler
barnuppfostran. Nordenfors menar dven att man skulle kunna jamfora upplevelsen av att
vaxa upp med ett syskon till ett funktionshindrat barn, med upplevelsen av att viaxa upp med
ett fostersyskon, eftersom man maste dela foradldrarnas uppmarksamhet med ett barn med

sarskilda behov (Nordenfors, 2006).

Det beskrivs inom kristeorin, att familjer dar det finns en stérre tolerans mot att skilja sig
fran idealfamiljen, hanteras situationen lattare. Norén och Sommarstrom (1991), forfattare
till ”Syskon och handikapp”, anser att nar familjen kan slappa tanken pa att vara en “normal
familj” och accepterar sitt annorlundaskap, sa ar det lattare att ta emot hjilp och stéd. En
undersokning som Norén och Sommarstrom tar upp, visar rent generellt att syskon har
lattare att hantera nar syskonet har en synlig nedsattning, dn nar funktionshindret &r
mentalt. Det verkar ocksa vara svarare for syskon att hantera nar deras bror eller syster ar

medveten om sitt annorlundaskap och lider av det (Norén & Sommarstrom, 1991).

2.2 Syskonforskning

Marcia Van Ripers forskning har i huvudsak handlat om familjers reaktioner vid utredning
och diagnos néar det galler genetiska sjukdomar. Van Riper (2003) redog6r for att forskning
om att vara foralder och fa ett barn som har ett funktionshinder, till stor del har praglats av
perspektiv pa kris. Detta géller dven i hog grad néar det galler perspektiv som har anvéants for

att forklara syskonens reaktion. Man kan dock se, att fran ha varit mer fokuserat pa till
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exempel kris, storningar i familjesystemet, forlust, stigmatisering och utanférskap, bérjar nu
forskningen ta upp mer om de psykologiska faktorer, som bidrar till vdalmaende hos syskon.
Van Riper (2003) anser att den nya forskningen borde ta hansyn till hur komplext
syskonskapet ar. Forskningen bor darfor ha ett holistiskt tolkningssatt och behover vava in

olika discipliner nar man tolkar hur syskon hanterar sitt liv (Van Riper, 2003).

| boken ”“Syskon” (2004) skriver Coull om forskaren Lotta Dellve som har syskonrelationer
som sitt specialomrade. Dellve har gjort studier pa familjer dar ett av barnen har ett
funktionshinder och vad som da hander med syskonrelationen. Dellve kommer fram till att
manga ganger ar det sa att syskonen gloms bort, bade inom familjen men aven i varden.
Syskonen i hennes studie? menar att de kan kdnna en sorg 6ver att de inte kan ha en vanlig
syskonrelation och dven att de far lite stod av sina foraldrar. Studien visar att har man ett
syskon med funktionshinder, sa innebar det att man anpassar sig till sitt syskons behov.
Detta gor att man sjalv satter sina egna behov och sin egen tid at sidan. Syskonen uttrycker
att de inte vill vara till mer besvar for sina foraldrar. Dellve menar att det ar viktigt att dessa
barn far bekraftelse pa sina anstrangningar, annars kan det leda till att de blir bittra och
besvikna. Studien visar dock att de flesta, ca 60 %, av syskonen till barn med funktionshinder
mar bra. Allra bast mar de syskon som upplever att de far stéd av sina foraldrar och dar man
i familjen kan prata 6ppet om det man kdnner. Dellve visar i sin studie att det kan vara bade
positivt och negativt att ha ett syskon med funktionshinder. Positivt gillande barnets
personliga mognad, att bli sedd i de familjer dar klimatet ar bra och dar man pratar om sina
kdnslor, och att syskonen far en storre forstaelse for olika grupper av manniskor. Negativt
nar det galler att vissa av de har syskonen blir vuxna alldeles for tidigt och att de férlorar sin
naturliga naivitet. Studien visar dven att det ofta ar en fordel om det finns fler an tva barn i
familjen. Da blir det en slags "utspadningseffekt”, fokus ligger inte enbart pa barnet med
funktionshindret, de andra syskonen kan prata och stotta varandra sinsemellan (Coull,

2004).

Annan tidigare forskning ar undersdkningen “Hur minns vuxna syskon sin barndom och
uppvixt tid?” som finns med i boken ”Ensam pd krokig vdg — 10 undersékningar om vuxna

och dldre med MBD/DAMP/ADHD, Asperger syndrom och Tourettes syndrom” (2004) skriven

? studien bygger pa 80 barn mellan 11 och 18 ar, dar alla har ett syskon med funktionshinder.
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av Lennart Lindqvist, legitimerad psykolog. Undersokningen ar baserad pa svaren fran 27
stycken intervjuade syskon till personer med neuropsykiatrisk diagnos. Informanterna var
vid intervjutillfdllet mellan 21 och 52 &r. Aven Lindqvist kommer i sin undersékning fram till
att dessa syskon har fatt mogna tidigt, att de har fatt sta tillbaka for sina syskon och han drar
slutsatsen att neuropsykiatriska svarigheter ofta paverkar hela familjen. Undersdkningen
visar att mycket av uppvaxttiden, for dessa barn, praglades av att anpassa sig for syskonen,
saval till vardag, helg och semestrar. Manga av syskonen i studien papekar att de ofta kdnde
sig ledsna, arga eller svartsjuka pa syskonen med neuropsykiatrisk diagnos. | synnerhet
gallde det om syskonen ofta fick mycket mer uppmarksamhet och tid av foraldrarna.
Lindqvist beskriver att nagra av syskonen blev deprimerade under tonarstiden och hade
kontakt med barnpsykiatrisk klinik. Flera av syskonen fick ta ett stort ansvar for sitt syskon
och ville inte belasta foradldrarna med sina egna problem. Studien visar att de flesta av
syskonen, ca 63 %, mar bra idag och att de har fatt en stérre mognad, forstaelse och
tolerans an andra. Dessutom har de fatt en stor empatisk férmaga, tack vare erfarenheten
av att vaxa upp med ett syskon, som har nagon typ av neuropsykiatrisk diagnos (Lindqvist,

2004).

Den mest aktuella forskningen vi har hittat ar rapporten “Jag finns ocksd!” (2009). Studien
bekraftar vikten av kunskap om funktionshindret. Lotta Dellve, som skrivit tva av kapitlen,
menar att om syskonen far kunskap om nedsattningen sa okar det forstaelsen. Dellve
papekar dven att det ar av stor vikt att syskonen kdnner sig delaktiga i det som sker i
familjen, att familjen har en 6ppen kommunikation. Det har dven stor betydelse om
syskonen far vara med vid lakarbesok och hos habiliteringen och genom dessa kontakter far
egen tid, for att fa enskild information. Studien visar att det framjar barnets sjalvfortroende,
valbefinnande och en bra syskonrelation. Dellve skriver att syskon till barn med ett
neuropsykiatriskt funktionshinder visar stérre tendens till depressiva symtom an den 6vriga
populationen. Man har sett ett samband mellan den tendensen, barnets kunskap om
funktionshindret och kvalitén i syskonrelationen. Syskonen i studien berattade att de kunde
bara pa kadnslor sasom oro, orattvisa, skam och skuld. Likasa att de inte ville ta fér mycket
uppmarksamhet fran sina redan stressade foraldrar. Dellve menar att syskonen hade krav
bade pa sig sjdlva men aven fran sina foraldrar att de skulle anpassa sig till syskonets behov.

Hennes slutsats ar att kunskap och 6kad forstaelse hjalper syskonen bemastra dessa kanslor.
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Dellve menar, att genom bland annat syskonstddgrupper sa kan syskonet och familjen fa
hjalp att hantera kanslor, fa information, stod och byta erfarenheter. Nagra av syskonen i
rapporten beskriver dessa syskongrupper som en vandpunkt for o©kad forstaelse.
Syskongrupperna har dven varit till hjalp nar de letat egna strategier att klara av hanteringen

av sina egna kanslor (Dellve, 2009).

2.3 ldentitet

Nordenfors (2006) redogor for att sjalvbilden ar en konstruktion under standig forandring.
Den konstrueras utifran oss sjdlva, men ocksa i de relationer vi har och dem vi identifierar
oss med. Vi presenterar var sjalvbild foér andra och de kan vélja att acceptera den bild vi har,
eller forkasta den. Saledes kan &dven vi vélja att acceptera den bild andra har av oss eller att
forkasta den. En del forskare anser att sjalvbilden paverkas av att ha ett syskon med en
nedsattning (Norén & Sommarstrom, 1991; Seligman & Darling, 2007). De anser att detta
sker bade genom féraldrarnas bearbetning och att familjen som helhet kdnns annorlunda an
andras. Ett satt att bygga upp sjalvbilden ar genom supportgrupper, dar syskonen far tala
med andra i liknande situationer. Seligman och Darling redogor for att om syskonet inte far
information om nedsattningen, kan det leda till att den kdnner sig ansvarig for
nedsattningen eller att syskonet fantiserar ihop en mer skrackinjagande bild an sanningen.
Om syskonet istallet far information sa kan det minska pa kanslor av avundsjuka och skuld.
Det ar viktigt att den informationen de far ar anpassad for deras alder och férstandsniva,

informationen kan sedan utokas allteftersom syskonet blir dldre (Seligman & Darling, 2007).

Enligt en undersékning som Seligman och Darling redovisar, sa finns det en storre
bendgenhet att fa problem nar man blir dldre, om man ar syskon till ett funktionshindrat
barn. Om syskonet for tidigt far for stort ansvar, kan det leda till att de inte far vara barn, de
kan komma att kdnna att de missat nagot. Forfattarna anser att syskon borde lara sig
hantera skuldkanslan till att vara normalutvecklad. De bor hantera pressen 6ver att prestera,
for att inte oroa eller bekymra foraldrarna. Seligman och Darling forklarar dock att det finns
skyddsfaktorer, som till exempel hur familjen tillsammans hanterar situationen eller hur
foraldrarna hanterar situationen. Det kan dven handla om stdd utifran eller inifran och hur

det stodet ser ut. Seligman och Darling utgar fran ett sociologiskt systemperspektiv for att
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forklara det sociala samspelet mellan olika individer i samhallet. Individers beteende kan
forklaras utifran vart de placeras i det sociala sammanhanget, vilka roller som de tilldelats
och hur de forhaller sig till dessa roller. Det ar samhallets forvantningar pa rollen som
forklarar hur foraldrar och syskon forhaller sig till sina ndra. Symbolisk interaktionism
forklarar hur dessa roller fungerar pa mikroniva, i familjer eller inom sma grupper. Inom
symbolisk interaktionism anser man att det inte bara ar rollerna som paverkas av samhallet,
utan att samhallet i sin tur paverkas av rollerna. En persons sjalvbild skapas i mycket i

relation till andra, enligt denna teori (Seligman & Darling, 2007).

2.4 Samspel

Syskonrelationen ar i manga fall en av de langsta relationerna vi kan ha i livet. Familjen kan
betraktas som en enhet, nar nagon i familjen blir sjuk eller far en nedsattning, paverkas alla
delarna i systemet. Detta redogoérs av Van Riper (2003). Om man betraktar familjen som ett
system sa utgar man, enligt kristeorin, fran att dven syskonen gar igenom en kris, nar nagon i
familjen far en diagnos. Seligman och Darling (2007) anser att syskon inte har samma ansvar
som foraldrarna och darfér hanterar de, i manga fall, situationen pa ett lattare satt. De ar
dock inte vuxna och kan paverkas hardare av att familjesystemet forandras (Seligman &
Darling, 2007). | syskonrelationen kan man ldra sig om socialt samspel, utveckla sociala
fardigheter, jamféra sig med varandra, imitera och identifiera sig med varandra, man kan
lara sig hur man konkurrerar och kommer 6verens med andra, samt lar sig ta ansvar for

varandra (Dellve, 2000; Norén & Sommarstrom, 1991; Seligman & Darling, 2007).

| familjer dar ett av barnen har ett funktionshinder, blir det ofta obalans i hur mycket
uppmadrksamhet barnet med funktionshindret far och det normalfungerande barnet far.
McHugh (2003), forfattare till Special siblings — Growing up with someone with a disability,
redogor for en undersokning fran 1994 av Alexandra Quittner och Lisa Opipari dar de
kommit fram till att modern ar helt omedveten om att hon gor olika prioriteringar mellan
barnen och att hon upplever att de far lika mycket uppmaéarksamhet. Vidare argumenterar
McHugh att detta sker i alla familjer av naturliga skal, som till exempel alder eller sjukdom
men att det da ar viktigt att kompensera det friska syskonet med extra uppmarksamhet

(McHugh, 2003). Dunn (2007) redogor for att forskare har kommit fram till att om barnet
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upplever fordlderns ojamna uppmarksamhet som rattvis, sa leder detta inte i lika hég grad
till daligt sjalvfortroende och beteendeproblem. Detta ar relevant nar det galler just
funktionshinder. Om barnet far forklarat vad diagnosen innebar, att det funktionshindrade
syskonet behéver mer uppsyn och tid, sa kan barnet sjalv gora en slutsats av informationen

den far.

Barn som vaxer upp med fostersyskon upplever enligt Nordenfors (2006) att det 6kade
ansvaret okar kanslan av mognad och familjesamhorigheten. Nordenfors jamfor detta med
upplevelsen av att vaxa upp med ett syskon som har ett funktionshinder och finner likheter.
Bada grupperna upplever ocksa att de har en 6kad tolerans mot olikhet och en stérre
empatisk férmaga. En annan konsekvens kan vara att de inte upplever sig fa samma
uppmadrksamhet fran foraldrarna eller fa ge uttryck for frustration 6ver syskonet

(Nordenfors, 2006).
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3. Teoretiska perspektiv

3.1 Systemteori

Vi har i grunden utgatt fran ett systemteoretiskt perspektiv. Med det menar vi att vi ser pa
familjen som en helhet, som interaktivt paverkar varandra. Inom systemteorin bor man aven
forhalla sig till det faktum att en familj inte kan ses som en homogen enhet. Seligman och
Darling (2007) forklarar att familjer ar olika beroende pa vilka personer som ingar i
familjestrukturen. Den kan ocksa forandras over tid genom skilsmassa, dod eller utflyttning
av familjemedlemmar eller genom nygifte, samboskap, eller tillférande av nya medlemmar.
Kulturella, ideologiska eller religiosa trossystem i en familj kan vara ett av de mest
inflytelserika systemen i familjen och kan darfor paverka hur familjen relaterar till ett barn

med ett funktionshinder.

3.2 Barndomssociologiskt perspektiv

Tanken pa att barn sjalva tillhor en egen social grupp som kan vara intressant att studera
kom inte forran efter 1980-talet (Halldén, 2007). Den barndomssociologiska teorin anser att
det ar barnet som individ, genom att agera som barn, som skapar och formar det som i
allman mening menas med barn och barndom. Om vi ska studera barndomen, sa kan vi inte
enbart se till de biologiska markérerna som betecknar barn, eftersom detta skiljer sig at
kulturellt. Barndomen ses utifran barndomssociologin som en social konstruktion och da far
vi ta hansyn till att sociala konstruktioner ar paverkbara av historiska, kulturella och politiska
sammanhang (James & James, 2004). Eftersom barndomen &r standigt ihopkopplad med
den kulturella kontexten, sa borde man inte heller se barndomen separat fran kon, etnicitet

eller klass, darfor forklarar Halldén (2007) att vi inte kan bendmna barn rent generellt.

3.2.1 Sjalvstandighet

Inom barndomssociologin sager forskarna att barn, i mycket dven ar egna sociala aktorer,
som skapar sitt sociala sammanhang utifran sig sjalva. Att barn ses som aktérer som skapar,

tolkar och agerar i sina egna verkligheter kallas for aktorsperspektivet. Att ha ett perspektiv
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dar man fokuserar barn som individer eller grupp, oberoende fran familjeenheten, paverkar
sattet vi ser pa forhadllandet mellan barn och vuxna, argumenterar Nasman (2004). Om man
ser barndomen som en utvecklingsfas, en mellanlandning innan man blir vuxen sa kommer
detta att influera synen pa handlingsutrymmet som barnet ges. Nordenfors (2006) tar upp
att detta synsatt harstammar fran ett utvecklingstankande, dar barn anses inkompetenta att
forsta vuxen moral. Barns tilldelade handlingsutrymme &r i stort styrt av alder. De granser
som satts handlar om att skydda barnet, att ge barnet skyldigheter och rattigheter, samt att
forbjuda vissa aktiviteter som bedéms skadliga. Barn beddms inte sjdlva kunna avgora i
dessa fragor (Nasman, 2004). James och James (2004), bada professorer inom sociologi,
anser att barndomen darfor blir en standig grans mellan att folja regler och utmana dem, att
utdva sina fria vilja. Att kontrollera barnen, handlar darfoér inte bara om att géra vad som
anses vara i deras basta intresse, det handlar ocksa om att sdkerstalla sociala beteenden och
monster (James & James, 2004). De redogor for att barn sjalva kan konstruera sin verklighet,
men att lagstiftarna och de vuxna aktorerna hindrar detta genom att tala for barnens basta.
En viktig tanke inom barndomssociologin ar att barn inte ar en generell term och att barn
darfor ar olika kompetenta. Svarigheten ligger darfor i balansgangen mellan att skydda
barnet och lata det fa det handlingsutrymme som behdvs for sjalvstandighet (Nordenfors,

2006).

En viktig aspekt inom barndomssociologin ar tanken pa att betona mognadsgraden och inte
aldern anser James och James (2008). Tillrackligt stort ansvar kan tilldelas enligt alder eller
kompetens. Vilken kompetens man har som barn, skiljer sig at fran individ till individ. Det
skiljer sig ocksa at i kompetensen man tillskriver barn utifran den kulturella kontext de vaxer
upp i. Detta gor att man inte kan se barn som en homogen grupp, utan bardomen ska mer
ses som en komplex period i livet. James och James havdar att barnet blir kompetent genom
att fa ansvar. De erfarenheter som de gér genom detta ansvar, hojer deras mognadsgrad

(James & James 2008).

3.2.2 Delaktighet
Ett demokratiskt samhélle bygger pa principen av delaktighet hos medborgarna. Ur ett

perspektiv dar man ser barn som egna aktorer sa ser man dven de som delaktiga i samhallet.

Delaktighet skapas i samhallet genom att fa information och rattigheten att fa yttra sig och
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bli hérd. Samma galler for barn. Nasman (2004) tar upp Harts stege nar det galler barns
delaktighet. Det forsta steget (assigned but informed) handlar om att barnet ska bli
informerat och fa chans att sjalv fa gora sin egen bild av informationen. Det andra steget
(consulted and informed) beskriver att barnet forutom att bli informerat har ratt att bli
tillfragad om sin uppfattning. Nasta steg (adult-initiated, shared decisions with children) ar
att den vuxna tar intiativ men gor ett gemensamt beslut tillsammans med barnet. Det nast
sista steget (child-initiated and directed) handlar om att lata barnet fa mojlighet att ta egna
intiativ och fa en chans att bestdmma sjalva. Slutligen det sista steget (child-initiated, shared
decisions with adults) som handlar om att barnet far mojlighet att ta ett initiativ men att
beslutet gors tillsammans med en vuxen. Diskussionen som férs om barns beslutsfattande
ska inte handla om barns ratt till att fatta beslut som tillhér den vuxna sfaren, som till

exempel politiska beslut, utan mer handla om barns eget sammanhang (Nasman, 2004).

3.3 Kristeori

Anders Moller, professor och forskare, samt Erling Nyman, klinisk psykolog och
psykoterapeut, anser att nar en familj far beskedet att nagon i familjen har fatt en
neuropsykiatrisk diagnos, kan det hdanda att familjen gar in i en kris. Konsekvenserna av den
pafrestning som familjen med en funktionshindrad upplever kan, enligt Méller och Nyman
(2003), pa individnivd handla hur man ska tackla kanslor, kring det faktum att en
familjemedlem har ett bestdende funktionshinder. Pa familjenivda kan konsekvenserna
handla om att man far ett visst satt att kommunicera med varandra och att man far en
annan typ av sammanhallning som kan vara bade positiv eller negativ beroende pa hur det

utvecklar sig (Moller & Nyman, 2003).

Johan Cullberg, psykiatriker och forfattare till boken ”Kris och utveckling” (2006) forklarar
krisreaktionens forlopp som att man foérst kommer in i chockfasen. Neuropsykiatriska
funktionshinder upptacks ofta stegvis, vilket gor att den fasen kan bli svar att upptacka. |
chockfasen har man svart att ta in och bearbeta det som sker. Darefter gar man in i
reaktionsfasen, da borjar man forsta det som intraffat och man borjar soka en mening, vilket
kan leda till skuldkanslor. Syskonet till ett barn som nyligen har blivit diagnostiserad kan till

exempel tanka att:
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Det var séikert jag som orsakade skadan, hade jag inte puttat min lillebror nér han var liten

sd hade han inte fatt den hdr diagnosen!

Efter reaktionsfasen gar man in i bearbetningsfasen och da kan man borja tanka pa
framtiden, skulden kdnns nu inte lika stor och den nya situationen ar lattare att hantera. Nar
man gatt igenom den fasen kommer man in i nyorienteringsfasen och man har lart sig leva
med den nya situationen och férsonats med att det ar sa har det kommer vara (Cullberg,

2006).

Edlund, forfattare till kapitlet "Barn som far illa”. menar att i familjer dar det finns
neuropsykiatriska funktionshinder, stélls det hoga krav pa foradldrarna att tackla utmaningar
och att de skall ha stor kunskap om det funktionshindrade barnets sarskilda behov. Varje
fordlder borde forsta och se till att uppmarksamma varje barns signaler och behov, vilket i

annat fall kan leda till bristande omsorg (Edlund, 2003).

Nar barn upplever och vaxer upp i miljoer med bristande omsorg kan barnet behova ta till
omedvetna dverlevnadsstrategier. Olsson och Olsson (1998), forfattare till ”Barn, ungdomar
och vuxna i behov av sdrskilt stéd”, menar att det finns fyra olika 6verlevnadsstrategier hos

barn som vaxer upp i familjer dar situationen praglas av olika typer av problem:

o Det ansvarsfulla barnet — Barnet som tar den vuxnes roll ndar den vuxne misslyckas
eller inte finns dar mentalt eller fysiskt. Det ansvarfulla barnet far ofta en kansla av
att inte racka till, de staller alltfér hoga krav pa sig sjdlva och de kdnner ofta skuld.
Dessa barn behover lara sig att inte satta sina egna behov at sidan, de behover veta

att det ar okej att misslyckas och inse att de ar vardefulla i vilket fall som helst.

o Det skojfriska barnet — Det har barnet ar ofta den person i klassen som spelar clown
och pa det sattet doljer de sina kdnslor av rddsla och ensamhet. Dessa barn behover
mycket stéd och hjalp fran vuxenvarlden dar den vuxne formedlar att det ar bra och

ofarligt att prata om sina egna kanslor och sina egna problem.

e Rollen som syndabock — Detta barn betraktas som familjen svarta far av foradldrarna
och barnet sjalv kdnner sig utanfor och sviket. Det blir som en ond cirkel i familjen
dar barnet blir orsak till familjen problem och barnet far samre och sdmre

sjalvfértroende. Barnet tar pa sig problem och skuld fran hela familjen och upplever
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sig sjdlva som misslyckade och otillrdckliga. De har barnen behdver fa upplevelsen av

att klara av saker och de behover fa kdnna att de ar betydelsefulla.

Det osynliga barnet — Det har barnet har fatt lara sig att det basta ar att inte synas
eller horas och detta barn upplever att deras livssituation praglas av hopploshet. De
har barnen behover fa uppmarksamhet och bekraftelse och pa sa satt ett battre

sjalvfértroende (Olsson & Olsson 1998).
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4. Resultat

4.1 Vara informanter

e Eva har ett syskon med Asperger. Det ar fem ars alderskillnad mellan henne och
lillasyster. Eva bor inte langre hemma, hon bor i en annan stad an familjen.

e Anna ar mellanbarn, hon har tva systrar varav det dldsta har Asperger. Det ar tva ars
aldersskillnad. Anna bor inte hemma, hon bor i en annan stad an systern.

e Maria har en tva ar aldre syster med Asperger. Maria bor hemma tillsammans med
foraldrarna och systern.

e Emma ar syster till 15 ar yngre flicka med Asperger. Emma bor inte langre hemma,
hon bor i en annan stad an familjen.

4.2 Informanternas upplevelser

4.2.1 Sjalvstandighet

”Hon kan ju anvénda mig som sin terapeut ibland liksom och det dr ju dnnu mera
pdfrestande fér da fdr jag ddligt samvete och sadan grejor {...] hon ténker vdl att

jag har en stérre forstdelse.”

Citat Eva

Eva sager att hon tyckte det var skont att flytta hemifran, men att hon dven uttrycker det
som trakigt, d@ mamman blev ensam med ansvaret. Eva som under de tidigare aldrarna fick
agera mamma och pappa at sin yngre syster, fick ta ett stort ansvar. Eva har flyttat till en
annan stad men har kontakt med sin syster och sin mamma via telefonen. Hon aker aven
hem och halsar pa. Eva hade flyttat hemifran nar systern kom upp i gymnasiedlder och

borjade utredas.

Anna beskriver relationen till sin syster som bra. Systern litar pa henne och hon har darfor
varit valdigt delaktig i systern liv. Nar systerns problem uppmarksammades berdttar Anna
att det kom hem personer till dem, detta for att observera familjen. BUP (Barn- och

Ungdomspsykiatrin) trodde enligt Anna att det handlade om en tonarsrevolt och ville se hur

27



familjen fungerade. Det har ledde till att systern placerades pa ett behandlingshem och sa
smaningom utreddes for neuropsykiatriskt funktionshinder. Nar systern var pa
behandlingshemmet ringde hon ofta till Anna bade dag och natt och pratade om hur jobbigt
livet var. Systern uttryckte sjalvmordstankar. Anna sager att det var jobbigt att lyssna pa3,
men att hon upplevde en lattnad 6ver vetskapen att det fanns personal pa plats och att
familjens ansvar darfor inte var lika stort. Numera har Annas syster en pojkvan och Anna
upplever darfor att systern inte vander sig lika mycket till henne langre. Sammanfattningsvis
beskriver Anna att bade hon och hennes syster dr mer sjalvstandiga nu, Anna har tagit tag i

sin egen situation och har gatt i samtalsterapi.

Aldersskillnaden mellan Emma och lillasyster &r stor och Emma tog darfor frivilligt ett stort
ansvar, nar hon bodde hemma. Emma hade redan flyttat hemifran nar hennes syster fick
diagnosen. Under utredningstiden, som Emma upplevde som lang, sa var hon hemma
mycket eftersom hon kdande att det var en jobbig tid for familjen. Vid de tillfallen som Emma
ar hemma, umgas hon med systern och later dven denna vara med nar hon ar med sina

vanner.

Maria ar den av informanterna som fortfarande bor hemma. Hon beskriver att hon har en
langtan efter att fa vara mer privat. Hon berattar, att om hon stanger doérren till sitt rum och
vill vara i fred, sa kommer systern anda in. Maria sager att hon hellre &r hos kompisar, an att
ta hem dem till sig, da de inte far vara i fred for systern. Nar hon har haft vanner hemma, sa

har systern velat vara med. Maria tycker systern ar omogen och jobbig.

Sammanfattningsvis framkommer att informanterna upplever att deras sjalvstandighet har
fatt statt tillbaka till férman for syskonet. Informanterna resonerar alla pa liknande satt om
sin upplevelse. Tre av dem har en relativt positiv bild och tycker att de har fatt bra
egenskaper av att vdxa upp med ett syskon med Asperger. Maria, som fortfarande bor ihop

med sin syster, anser vi inte har den distansen till sitt syskon an.
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4.2.2 Delaktighet

“Jag fick ta ansvar for att hon skulle komma upp pG morgnarna och ga till
skolanl...] jag fick ofta hjdlpa dem att fG ut henne eller fG henne att géra saker,

fér mig lyssnade hon pa och jag kunde 6vertala henne till saker mer.”

Citat Anna

Anna sager att hon fick ta mycket ansvar for sin syster. Hon fick hjalpa till eftersom hon var
den som kunde fa systern att gora saker. Systern lyssnade pa henne och hon kunde darfor
Overtala systern battre an foraldrarna. Anna sager att hon idag inte upplever detta som

rattvist men att hon forstar varfor det blev sa.

”[...] att fordldrar inte orkar med hur mycket som helst. SG da kunde de ju viilja i
att strunta i den som madde ddligt eller strunta i den som mddde bra och hade
de struntat i X (min syster) sG hade det kanske inte alls gdtt sG bra som det dnda
har gatt fér henne nu. SG pa ndgot sdtt sa tycker jag dndd det var bra att det var
jag som fick sta éver litegrann och missa saker sd. SG det kidnns bdde bra och

daligt.”
Citat Anna

Anna upplevde att foraldrarna inte orkade lyssna eller stétta henne i den roll som hon hade
for systern. Detta har lett till bland annat, sdger Anna, att hon har svart att beratta for

fordldrarna nar nagot ar jobbigt, eftersom hon inte vill belasta dem ytterligare.

Maria sager sig inte vilja ta del av systerns liv och uttrycker valdigt tydligt, att nar hennes
syster vill ha hjalp med olika praktiska saker, sa vill Maria inte bli involverad. Hon sager att
hon inte vill umgas med sin syster. Hon berattar att systern alltid vill att Maria ska intressera
sig for hennes saker, men systern ar inte intresserad av det Maria vill prata om eller gora.

Hon far dven ta ansvar for sin storasyster nar fordldrarna inte ar hemma.

Emma uttrycker att det ar jobbigt att hon har ett stort avstand till sin syster. Hon ar gérna
delaktig i systerns liv. Emma sager, att eftersom hon var relativt stor nar systern foddes, sa
fick hon ta ett ratt stort ansvar, men att hon gjorde detta frivilligt. De forsta 3-4 aren i
systerns liv bodde hon hemma och da marktes det inte att systern var annorlunda, detta
uppmarksammades forst nar systern kom i forskolealder. | samband med utredningen sa tog
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detta mycket fokus av mamman, men Emma sager att hon ocksa var valdigt engagerad. Hon
berattar att mamman knappt kunde prata om nagot annat, men att hon kunde forsta detta.
Emma blev ocksa delaktig genom att hon sdkte egen information om diagnosen och att hon
nu forsoker satta sig in i hur det fungerar just for hennes syster. | deras familj sa forsoker de
fokusera pa systern som person inte utifran diagnosen. Emma uttrycker dock en oro for

systerns framtid.

”[...]Jjag vill ju finnas ddr och det har jag alltid varit noga med och hon ser mig

som sin bdsta vdn. Jag hoppas bara att det ska gd bra.”
Citat Emma

| samband med utredningen berattar Emma, att en psykolog sagt att de far foérbereda sig pa
att systern kan komma att bli mobbad och raka ut for fysiskt vald. Hon uttrycker dven en oro
for att informationen kan leda till fér mycket vetskap. Att statistik kan bidra till att man

oroar sig dannu mer.

Eva skildrar sin relation till sin mamma som en terapeutliknande. Hon har manga ganger
upplevt det som pafrestande och att hon far daligt samvete for att hon inte kan vara lika
delaktig. Hon tycker daven synd om sin mamma som kampar valdigt mycket for systerns
rattigheter och hon kanner mammans maktléshet. Hon férsoker daven hjalpa sin mamma
genom att halla sig informerad om diagnosen och forhallningssatt kring den och darmed

vara delaktig i systerns liv.

Sammanfattningsvis upplever informanterna att de varit delaktiga och fatt ta mycket ansvar
nar det galler syskonen. Det har dock inte alltid varit pa eget initiativ, utan har ibland varit
resultat av att foraldrarna har gett dem ansvar. Alla upplever inte delaktigheten och

ansvaret som negativt utan har i efterhand sett vinsterna av detta.
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4.2.3 ldentitet

”[...] jag har mer férstdelse fér andra mdnniskor och mer udda beteenden. Att jag
inte tycker att ndgon dr konstig pd ett obehagligt sdtt, bara for de inte ér som

alla andra.”
Citat Anna

Anna anser att hennes identitet har paverkats mycket av sin systers beteende. Anna var
redan som bebis ett lugnt och glatt barn och det inte var sa mycket problem med henne.
Hon beskriver att hon var som ett halvt barn som man inte behdvde bry sig lika mycket om.
Men hon tror att det dven kan ha lett till att hon senare befaste denna personlighet, i och
med att hon trodde foraldrarna inte skulle orka med mer problem. Anna anser att om hon
hade fatt mer uppmarksamhet och uppmuntran fran foradldrarna, sa hade hon kanske
kunnat fa haft mer roligt och inte behovt vara som en terapeut till sin syster. Hon kdnner att
hon har blivit formad av systern, nar det galler sociala svarigheter. Hon berattar att hon
undvikit att gora saker som systern matt daligt av. Hon upplever att systerns radslor har
smittat av sig. Anna tycker att hennes aldre syster skulle ha varit den som larde henne om
livet men att hon istdllet smittades av systerns sociala fobier. Detta ledde till att Anna
upplevde sig sjalv som en ganska ensam person. Anna beskriver situationen som att hon har
statt i skuggan av sin syster och de problem som familjen brottats med, innan och efter
diagnosen stalldes. Hon sager, att hon har fatt svart att beratta foér andra hur hon kdnner, da
hon som ung inte fick s3 mycket utrymme. Hon uttrycker att hon har fatt lart sig att inte

kdnna efter.

“Jag tror att jag férminskar ganska mycket, att jag inte sdger att det var
jattejobbigt, utan att jag sdger att det var lite trist. SG att sd har det nog
pdverkat mig, att jag inte riktigt vill sdga hur jobbigt ndgot kan vara, utan att jag

sdger att det bara dr lite jobbigt. ”
Citat Anna

Anna beskriver att systern har sagt saker som sarat. Bland annat negativa kommentarer om

hennes utseende som paverkade Annas sjdlvkadnsla. Anna uttrycker att hon ar ganska nojd
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med sin uppvaxt. Att hon har lart sig mycket av den, dven fast hon mar daligt ibland. Hon

upplever ocksa att hon har mer forstaelse foér andra manniskor och mer udda beteenden.

Eva upplever sig sjdlv som en dppen person, som tycker om att prata istallet for att stanga in
saker. Eva sager att hon blivit paverkad av sin systers diagnos. Detta genom att hon
uttrycker att det har gjort att hon ofta analyserar manniskor hon traffar for forsta gangen
och forsdker se om de har en diagnos eller inte. Hon upplever att hon har en storre
forstaelse for om nagon beter sig annorlunda och tror pa att det i samhallet ska finnas ett
storre utrymme for att vara annorlunda. Eva forsdker vara uppmarksam pa om manniskor
blir sarade eller inte, av vad hon sager, for att det inte ska bli missforstand. Som yngre
tankte hon inte sa mycket pa att systern betedde sig annorlunda an andra, mer att hon
skilde sig fran hur Eva sjialv var som person. Varken personlighetsmassigt eller
utseendemassigt var de lika varandra. Eva beskriver sig sjdlv som en person med toppar och

dalar, medan hennes syster ar mer konstant nere.

Maria upplever att hon inte har ndgon att prata med om sin syster. Hon uttrycker en oro,
for att hennes foraldrar glommer bort henne, da systern tar mycket utrymme. Foraldrarnas
tid gar at till att I6sa problem i anknytning till systern. Maria beskriver att ndr hon dr med
sina vanner sa kan hon koppla bort systern och vara sig sjalv. Hon har inte berattat for sina
vanner att hon har en syster med Asperger, hon uttrycker att hon skdams 6ver att systern klar
sig annorlunda och att hon forklarar sin systers beteende utifran att systern ar irriterande,

precis som andra syskon.

Sammanfattningsvis beskriver vara informanter att deras identitet har paverkats av sin
familjesituation och av sitt syskon. Nagra av informanterna tycker att de har fatt en storre
forstaelse an jamnariga for personer som ar annorlunda. Ytterligare paverkan uppger en av

informanterna, ar en 6kad kanslighet infor hur andra visar kanslor.
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4.2.4 Samspel

”Jag fick inte ndgon san kdrleksfull kontakt med syskon, som jag upplever att

andra fatt. Att det dr ndstan bdstisar med sina syskon.”
Citat Anna

Anna tycker att hon och systern har en bra kontakt, bade idag och tidigare. Den har dock
inte upplevts som okomplicerad. Hennes syster kontrollerade familjen och var den som
gjorde sin rost hord. Anna berattar att hon upplever att forhallandet med systern har avvikit
fran vad hon tycker att den skulle ha varit. De hade en for néra relation enligt Anna, dar hon
fick agera psykolog at sin dldre syster. Hon fick lyssna pa systerns samtal om angest,
depression och sjalvmordstankar. Hon sjalv kunde inte beratta nagot for systern som var

privat, da systern kunde ta upp detta med andra.

”Och det var vildigt tungt eftersom hon dr tva ar dldre én mig och det var tungt
som lillasyster eftersom i min vdrld sG skulle hon ha tagit hand om mig. Men dd
var det jag som fick ta hand om henne och lyssna pd henne och det var sdna

svdra problem som jag inte ens hade en aning om fanns.”
Citat Anna

Anna upplever att systern har stort fortroende for henne. Det har dnda varit jobbigt
eftersom det ofta var Anna som fick ta skulden, for nagot systern var ansvarig for, da systern
inte klarade av att bli tillrdttavisad. Anna anser att det var lattare for foraldrarna att géra pa
detta satt, da situationen med systern var sa jobbig. Systern hade ofta bara en kompis i taget
och svart att behalla vanner. Anna blev darfér hennes standiga van. Anna beskriver att
systern hade ett stort kontrollbehov och att det paverkade hennes kompisférhallanden. Nar
systern betedde sig dumt at mot Anna sa fick hon hora av foradldrarna, att det var trakigt att
det var s3, men att det inte var nagot att gora. Anna beskriver anda sin syster med karlek

och ar ofta stolt 6ver henne nar hon gor framsteg i sociala sammanhang.

Maria beskriver att hennes syster garna vill ha kontakt med henne, men att det &ar pa
systerns villkor. Hon berattar att nar de var mindre, sa hade de en bra relation men att hon
nu upplever att hon har gatt om den &ldre systern i mognad. Maria berattar att hon och

hennes syster ofta brakar, att hon ofta retas med sin syster. Nar det géller syskonrelationen,
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sa upplever Maria att hon inte kan umgas och prata med sin syster, pa samma satt som

hennes kompisar verkar géra med sina syskon.

“Jag gillar inte att prata med henne, hon vill prata om trékiga saker som jag inte
bryr mig om|[...] alltsé hon vill aldrig héra om de saker som jag kanske vill berdtta

men hon berdttar allt om hennes intressen. ”
Citat Maria

Maria upplever att nar familjen umgas tillsammans sa ar det pa systerns villkor, detta galler
bade vad de pratar om och vilka saker de gér. Maria menar att detta leder till att familjen
darfor inte gor sa mycket tillsammans, da systern helst vill vara hemma. Nar Maria funderar
over framtiden, sa tror hon att systern kommer vilja ha kontakt med henne, men som det

kdanns nu sa vill hon sjalv inte ha kontakt.

Emma beskriver sitt syskonskap som positivt. Hon tror detta kan bero pa den stora
alderskillnaden. Emma har dock markt att hennes lillasyster har svart att ldsa av andra
manniskor, men att det var inget som hon tankte pa nar systern var mindre. Nar de traffas,
sa brukar de gora saker tillsammans som systern tycker om. Systern brukar dven fa vara med
nar Emma umgas med vanner. Emma sager att de saker som gors pa systerns villkor, dven
kan ha gora med att Emma &r sa mycket aldre, att hon forstar att hon far anpassa sig. Emma
kdnner stor omsorg for sin yngre syster och vill garna skydda systern fran personer som kan
vara elaka mot henne. Emma betonar att hon tror att det ar speciellt att fa ett syskon nar

man ar i tondren och att detta leder till en unik relation.

Eva beskriver relationen till sin syster som mycket paverkad av att ena fordldern hade
beroendeproblematik. Eva upplever att relationen till systern har paverkats negativt av att
Eva i de yngre aren fick vara foralder at systern. Hon upplever ingen tacksamhet fran systern
over detta, utan systern uttrycker istallet att hon har blivit sviken. | deras nuvarande relation
anpassar Eva sig till de intressen som systern har, nar de pratar. Eva upplever att deras

relation blivit battre i och med att Eva forstar systerns beteende utifran diagnosen.

“Vi har ju aldrig haft en sddan ddr jdttendra relation. Men nu har jag ju bérjat

tvinga mig pa henne, jag har vil inte anstréngt mig tillréickligt mycket heller. Det
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har varit Idttare att liksom skita i det, nér hon absolut inte vill sa ér det ju helt

kontraproduktivt ocksa.”
Citat Eva

Eva forvantar sig inte att fa nagot visat intresse fran systerns hall. Nar de pratar i telefon sa
forstar Eva att motfragor fran systern inte kommer att komma. Eva sager att hon inte langre

tarilla upp av det.

Sammanfattningsvis berattar informanterna om samspelet med syskonen som komplicerat.
De flesta beskriver relationen som utan jamvikt och att relationen ar pa syskonets villkor.

Nagra av informanterna beskriver sin relation till systern som béttre nu an tidigare.

4.2.1.1 Analys av informanternas upplevelse
Sjalvstandighet

De vuxna informanterna uttrycker att de positiva erfarenheterna de fatt, ar att de upplever
att de har storre forstaelse och tolerans mot dem, som inte ar som dem sjdlva. Detta
stammer med vad Lennart Lindqvist (2004) och Lotta Dellve (Coull, 2004) har forskat fram
om syskons upplevelser. Ett annat gemensamt resultat ar att personerna i var undersékning
uttrycker att de inte har velat belasta fordldrarna ytterligare med sina egna problem.
Lindqgvist (2004) har kommit fram till att syskonen far anpassa sin uppvaxt efter barnet i
familjen som har en diagnos, nar det galler till exempel semester, helger och ledig tid. Detta

ar ocksa nagot som vara informanter bekraftar.

Inom barndomssociologin ser man barnen som egna aktorer. Fokuseringen ligger pa att vi
ska se barnet som en egen social grupp men dven som individ (James & James 2004). Om
man ser barnen som individer blir det viktigt att uppmarksamma deras ratt till sitt eget
handlingsutrymme, sin egen sjadlvstandighet. Denna sjalvstandighet bor enligt Ndsman
(2004), styras av barnets egen kompetens som individ, inte av barnet som grupp. Anna
beskriver hur hennes syster inte framst blev utredd for en diagnos, utan att hennes problem
generellt betraktades av BUP som en tonarsrevolt. Hade man i ett tidigt skede betraktat

Annas syster som en individ, hade hon kanske blivit utredd tidigare. Syskonens kompetens ar
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beroende pa hur de ar som individer, snarare an efter deras alder. Detta beldgger
barndomssociologins teorier om att man bor se barnet som en egen aktér. Alla de vuxna
informanterna har flyttat hemifran och har bosatt sig i andra stdder &n sitt syskon med
Asperger. Detta kan naturligtvis bero pa andra omstandigheter, som arbetsmdjligheter eller
studier, men det kan dven vara ett tecken pa informanternas 6nskemal, om att vara
sjalvstandiga. Maria, som fortfarande bor hemma, uttrycker tydligt att hon vill vara mer

sjalvstandig i forhallande till systern och att hon kommer vilja vara det aven som vuxen.

Hur man tilldelar tillrackligt stort ansvar, bor enligt James och James (2004), bero pa mognad
inte pa alder. Bade Anna och Eva fick tidigt ta ett stort ansvar i kontakten med sitt syskon
med Asperger dock finns en skillnad. Anna fick ta ansvar da hennes syster lyssnade mer pa
henne an pa foraldrarna, Eva fick ta ansvar eftersom hennes foraldrar ej var sa narvarande.
James och James (2004) uppger att ansvarstagandet leder till en hogre mognad. Dock
berattar var informant Anna att hon inte upplever sig mer mogen an jamnariga, snarare
tvartom. Barnets kompetens som James och James tar upp, kan endast ses ur en kulturell
kontext. Vi bor darfor ta hansyn till att vara informanter vaxer upp i Sverige och darfor

paverkas av den syn som finns i Sverige, nar det géller ansvar hos barn.

Delaktighet

Starkt sambundet med sjalvstandighet och ansvar ar delaktigheten, som ar ett grundkrav for
demokratin. En teoretisk forklaringmodell till delaktighet, Harts stege, tas upp av Ndasman
(2004). Den teorin handlar om att barnet bor bli informerat, fa chans att bilda sin egen
uppfattning, att bli tillfragad om uppfattningen och eventuellt delta i beslut. Vi uppfattar det
som att vara informanter har uppfyllt forsta steget i Harts delaktighetsstege, da de har fatt
information av sina féraldrar (mamma). Ingen av vara informanter har uttryckt att de har
blivit tillfragade om hur stor del de vill vara delaktiga, eller att de fatt ta intiativ till egna
beslut. Det kan dock bero pa att vi inte uttryckligen stallde dessa fragor, men det kan ocksa
vara sa, att foraldrarna inte tog med barnen i besluten. Nasman menar att de beslut som

barnen bor involveras i ar de som behandlar deras egen delaktighet.
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Identitet

Tanken att identiteten ar en social konstruktion redogor Nordenfors (2006) for. Den skapas
genom var egen sjalvbild men ar dven paverkbar av andras bilder av oss. Den generellt
konstruerade bilden av barn, paverkar ocksa barnet, som i sin tur paverkar denna bild
(James & James, 2004). Darfor hor detta samman med den kulturella kontexten anser James
och James. Vara informanter uppger att de blivit paverkade av att ha ett syskon med
Asperger pa olika satt. Syskonens reaktioner, enligt vad vara informanter uppger, kan handla
om att forsoka ldsa av andras reaktioner mer tydligt eller att ha en svag sjalvbild. Detta ar

aven nagot som Lindqvist (2004) och Dellve (2009) kommit fram till i sin syskonforskning

Samspel

Om man har ett syskon sa ar det oftast den langsta relationen man kommer ha till en annan
person. Inom kristeorin utgds det ifran att hela familjen paverkas om ndgon i den far en

diagnos skriver Van Riper (2003).

Kristeorin menar att barn tar omedvetna 6verlevnadsstrategier. Olsson och Olsson (1998)
anser att en av dessa ar att barnet tar fér mycket ansvar. Det ansvarsfulla barnet far ofta en
kdnsla av att inte racka till och att den far satta sina egna behov at sidan. De vi intervjuat
bekraftar flera ganger detta. Vara vuxna informanter uppger att de har fatt ta mycket
ansvar, aven om flera av dem uttrycker att det for det mesta var frivilligt. Eva berattar att
hon far daligt samvete, eftersom hon inte kan dela mammans ansvar. Anna tog pa sig stort
ansvar for att underlatta for foraldrarnas situation. Hon beskriver sig sjalv som ett lugnt och
glatt barn och har reflektionen, att hon kanske behdoll denna personlighet upp i aldrarna, for
att inte vara till besvar. En annan overlevnadsstrategi kallas rollen som syndabock, dar
barnet tar pa sig problem och skuld fran hela familjen. Vi tolkar det som att Eva kan ha tagit
denna roll. Hon beskriver sig sjalv som utagerande, brakig och hogljudd. Eva berattar att hon
tror att problematiken som hon hade, fraimst berodde pa hennes familjesituation, eftersom
hennes syster annu inte hade fatt ndgon diagnos under tiden som det var som jobbigast i

familjen.
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4.3 Stod

“Jag tror, det dr det som dr sa svdart med den hdr problematiken, om vi har ett
sjukhusfall och det dr ndgon som bryter benet och det dr en brist i den
vardkedjan. Dé vet vi vad vi ska géra, det dr sG enkelt. Men hdr ... vad ska man

gora liksom”.

Citat Eva

4.3.1 Informanternas upplevelse av stod

Eva fick stod genom en anhdrigférening, dar fanns det diskussionsforum fér anhériga som

var fritt att vara med pa. Angaende stod sa uttrycker Eva:

“Jag tror hon skulle behéva mer stéd, jag far vél klara mig. Sdtt in alla resurser

som finns pa henne. ”
Citat Eva

Eva uttrycker en kdnsla av att inte passa in, att hon tog for mycket utrymme i forumet och
att hon fick kritik for detta. Hon tycker ocksa att syskongrupper ej ar sarskilt verksamma for
de med syskon med Asperger, da skalorna pa nedsattningen kan variera sa mycket. Eva
reflekterar 6ver vad som hander i de familjer dar en av foraldrarna inte ar sa drivande. Hon
verbaliserar en oro 6ver att de personerna kan falla bort och att de inte far det stod som
behdvs. Hon upplever att stodet for hennes familj har fungerat bra, men detta pa grund av

hennes drivande mamma.

Anna beskriver stodet som bristande. Hon fick en samtalskontakt hos Barn- och
Ungdomspsykiatrin (BUP), nar skolan upptéckte att hon hade mycket ansvar for sin aldre
syster. Samtalen hos BUP upplevdes av Anna som fokuserade pa systern och att hennes
egna problem kom i skymundan. Anna blev informerad av personen som utredde systern,
om att det i andra stader erbjods syskongrupper, men att det inte fanns i hennes stad. Anna
uttrycker tydligt att hon hade velat och behoévt mer stéd i och med att situationen med

systern var komplicerad. Hon tror att syskongrupper hade varit bra for henne.

Maria fick stéd genom en syskongrupp och hon upplevde en brist i hur syskongruppen var

sammansatt. Den hon var pa, bestod av syskon till barn med olika diagnoser och hon
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upplevde att det inte var samma sak, att de berdttade om andra problem som hon inte

kunde relatera till. Hon uttrycker en osdkerhet till om hon behdéver stod.

Emma anser att hon giarna hade haft mer stod i samband med systers utredning. Hon
uttrycker att hon tror att den stora aldersskillnaden gjort att behovet av stdd inte har varit

sa aktuellt.

Sammanfattningsvis upplever informanterna att stédet har varit bristande. Detta eftersom
det har upplevts som icke individanpassad. De flesta av informanterna beskriver att de anser

att ansvaret for stodet ligger pa foraldrarnas initiativ.

4.3.2 Habiliteringens redogorelse for stod

Habiliteringen redogor for att syskon aktualiseras genom kontakt med foraldrar. Personal
inom habiliteringen beskriver att syskon ofta kdnner ansvar for andras maende och att
kdnslorna for syskonet med funktionshindret kan vara blandade. Habiliteringen menar att
syskon a ena sidan kan kdnna forstaelse for svarigheter som barnet med funktionshindret
har, men a andra sidan kan kanna sig trotta och irriterade pa syskonet. Erfarenheten
habiliteringens personal har, visar pa att syskon till dessa barn ofta kan kanna sig psykiskt
krankta av sina syskon och dven uppleva en radsla for att bli fysiskt utsatt. En annan
erfarenhet ar, att syskon far sta tillbaka i behovet av uppmarksamhet, till forman for barnet

som har ett funktionshinder.

| intervjuer och samtal med foraldrar dar habiliteringen belyser syskonens situation, erbjuds
stod enskilt eller i grupp till syskon, samt fordldrastéd kring bemoétande. | samtal med

foradldrar sa kommer det ofta upp att foraldrarna ar bekymrade for syskonet.

Habiliteringen har syskongrupper dar syskon far tréffas och beroende pa alder genom lek
och samtal fa dela sina erfarenheter. Oftast delas inte grupperna in efter diagnos.
Habiliteringen anser att en stor del av stodet till syskon gar genom att stodja foraldrarna i
hur de kan tala med syskonet. En av vara informanter fran habiliteringen anser att, det vore

angeldget att utveckla arbetsmetoder och att mer ta med syskon direkt i habiliteringens
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kontakter. Habiliteringen erbjuder ocksa temadagar tva dagar per ar. Detta ar for foraldrar,

med syfte att belysa vad det innebar att ha ett syskon med ett funktionshinder

4.3.1.1 Analys av stod

Det stod som ges av habiliteringen ar syskongrupper och samtalsstod. Flera av vara
informanter uttrycker att stodet de fatt, har varit bristande. De av informanterna som fick
stod genom syskongrupper upplevde sammansattningen av grupperna som daliga. Det
berodde pa att grupperna bestod av syskon till barn med andra funktionshinder.
Informanten som fick samtalskontakt via Barn- och Ungdomspsykiatrin upplevde att
samtalen skulle handla om systern och inte om det hon behdvde prata om. Det vara
informanter har gemensamt, ar att de alla beskriver sin mamma som drivande i att fa stod,
bade for syskonet, for familjen och fér barnet med Asperger. Detta bekraftas av

habiliteringen genom att de framst riktar sig till foraldrar.

Under tidigare forskning redogor vi for vilka rattigheter man har som barn. |
barnkonventionen star det att varje barn har ratt att bli sedd, respekterad och ar en egen
individ med egna behov. Barndomssociologin utgar fran att barn ar egna aktorer i sitt sociala
sammanhang och darfor har ratt att bestamma over sitt eget liv, barnkonventionen tar
hansyn till detta men utgar aven fran att barn maste skyddas. | var undersékning av stod, sa
visas det att det ligger lite direkt fokus pa syskonen. Stodet ar fokuserat pa foraldrarna och
man litar pa att foraldrarna kan hantera bade sin egen reaktion, sitt funktionshindrade barn
och deras syskon. Var undersokning visar att fordldrarna ger det funktionshindrade barnet

mer tid och uppmarksamhet och att syskonens behov far sta tillbaka.

Enligt LSS sa innefattar lagen personer med diagnosen Asperger. Det ger dem ratt till bland
annat kontaktperson och korttidsvistelser utanfér det egna hemmet. Vi har sett att om vara
informanters syskon hade fatt nagon av dessa bistand, sa hade det underlattat dven for vara
informanter. Det hade for informanterna inneburit att de hade kunnat fa mer kvalitativ tid

med sina foraldrar och ddrmed kdnna sig mer sedda och hérda.

40



5. Avslutande diskussion

Syftet med uppsatsen har varit att fa ta del av upplevelsen om hur det kan vara att ha ett
syskon med Asperger syndrom. Vi har undersokt fyra personers resonemang kring
upplevelsen, hur de har paverkats och hur de har upplevt stodet. De syskon som vi har
intervjuat berdttar om bade positiva och negativa erfarenheter de har av sin uppvaxt. Nar
det galler sjalvstandighet kan vi se att de syskon vi har intervjuat inte uppfattas vara egna
aktorer, varken av samhallet eller av sina foraldrar. Inom barndomssociologin anser man
detta som viktigt for skapandet av den egna identiteten. Vi ser en koppling mellan att
barnen inte uppfattas vara en egen aktor med sjalvbestammande ratt, till att de inte far den
information som kravs, for att géra en personlig avvagning av situationen. Nar barnen inte
ses som delaktiga, brister foraldrarna i att ge dem information. De ges da inte mojlighet att
sjalv bestamma hur delaktiga de vill vara med sitt syskon med Asperger. Utifran det
informanterna har berattat, sa tolkar vi att de inte har fatt tillracklig stort
delaktighetsutrymme. Vi anser att en del av syskonen som vi intervjuat, dessutom har fatt ta
ansvar som legat Over deras kompetens och mognad. Darmed har de fatt sta tillbaka i
utvecklandet av sin egen identitet. Det kan finnas en skillnad i hur man hanterar situationen
utifran varfor man far ta ansvar. Ett ansvar som man far sig tilldelat, ar annorlunda fran ett
ansvar som ar patvingat. Barns sjalvbild paverkas av de bilder som andra har av dem. Vi tror
darfor att vara informanter skapat sin identitet i relation till sina syskon. Negativa
kommentarer om till exempel utseende eller intelligens fran sitt syskon, dven om syskonet
inte menar att vara elak, kan anda satta djupa spar i sjalvbilden. Har tror vi att det ar valdigt
viktigt for foraldrarna att vara delaktiga i alla sina barns liv och vara dar for att stotta. Vi tror
ocksa att det ar viktigt att fordldrarna satter granser for sitt funktionshindrade barn, oavsett
om det barnet kan ta till sig det eller ej, sa ar det en viktig markering for barnet som inte har

funktionshinder.

For att undvika att syskonen till barn med en diagnos som Asperger, kdnner sig asidosatta, ar
det viktigt med stod. Nar det géller habilteringens stod sa kan vi se brister. Detta eftersom
habiliteringen framst riktar sig till fordldrar och litar pa foraldrarnas egna inre resurser nar
det géller att stodja och informera sina barn. Den bild vi far av vara informanters upplevelse
ar dock att fordldrarna inte alltid har resurser over till detta. Ett av de stod som
habiliteringen erbjuder till syskon ar syskongrupper. De som finns ar inte indelade efter
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diagnos utan efter alder. Barndomssociologin och vi anser, att det ar olampligt att dela in
barn i dldrar i detta sammanhang. Barn mognar olika efter vilka sorts erfarenheter de har.
Barn som har fatt ta mer ansvar tidigt, kan ha ett annorlunda perspektiv dn ett barn som
inte behovt ta nagot ansvar. Vi tror detta kan bero pa att, om man som barn far for mycket
ansvar hinner man inte med att vara barn, eller socialisera sig med andra barn. Vi tror att
syskongrupper kan vara en bra kadlla for avlastning, en plats att ge utrymme for kdnslor och
att dela upplevelsen av att ha ett syskon med ett funktionshinde. En del av vara informanter
uppger dock att de upplever syskongrupperna som daligt fungerande. Detta eftersom
nedsattningarna hos syskonen skiljer sig sa mycket at och att de har svart att relatera till vad
de andra berattar om. Trots att vi upplever att syskongrupperna inte fungerar bra, sa forstar
vi att bakgrunden till grupper med olika diagnoser kan vara ekonomisk, eller bero pa att det

saknas deltagare.

Vi upplever att barn till syskon med Asperger syndrom inte alltid far sina rattigheter
tillgodosedda utifran att de ibland inte far gora sin rost hord, eller blir sedda som egna
individer. Vara informanter uttrycker en dnskan om att fa bli sedda som egna individer. Det
brister i skyddet av barnet enligt barnkonventionen, da barnet inte far vara barn. | LSS star
det om exempelvis avlOsarservice, som ar till for att personen med funktionshindret ska
komma utanfér hemmet och att de anhoériga darmed far avlastning. Vi tanker, att nar
foradldrar utnyttjar denna mojlighet, ges syskonen chans att fa ta plats och fa foraldrarnas

odelade uppmarksamhet.

Avslutningsvis vill vi belysa att alla familjer ar komplexa, det finns en mangd av olika
familjebilder som alla kan paverka hur man i en familj hanterar situationer. Inom detta ryms
att familjer har olika férutsattningar att hantera problematik som kan uppkomma. Aven om
vi ska vdarna om familjernas integritet sa bor det inte krdvas av foraldrarna att kdmpa sa hart,
for att fa ratt till stod for alla barnen i en familj, nar ett av barnen far en diagnos. Syskonen

ar de som i slutandan far betala priset for samhallets bristande stod.

Vi hoppas att denna uppsats har gett inblick i hur nagra personer har upplevt sin situation

med en funktionshindrat syskon.
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6. Sammanfattning

Syftet med uppsatsen var att fa nagra personers beskrivningar av deras upplevelser av att
vaxa upp med ett syskon med Asperger syndrom. Detta har vi gjort utifran begreppen;
sjalvstandighet, delaktighet, identitet och samspel. Vi har dven undersokt hur dessa
personer upplever och uppfattar stodet fran samhallet och vad som erbjuds av

habiliteringen.

Uppsatsen gjordes som en kvalitativ undersdkning baserad pa fyra intervjuer med personer
som har syskon diagnostiserade med Asperger syndrom. For att fa en bild av vilket stod
samhallet erbjuder har vi dven intervjuat tva personer fran barn- och

ungdomshabiliteringarna i S6dra Bohuslan. Dessa intervjuer gjordes via e-mail.

| uppsatsen kommer det fram att de flesta av vara informanter upplever sin uppvaxttid som
positiv genom de erfarenheter de har fatt. Informanterna upplever alltjamt att de har statt i
skuggan av sina syskon med Asperger, vilket vi tolkar har paverkat deras sjalvstandighet.
Informanterna beskriver att de varit delaktiga och fatt ta mycket ansvar under uppvaxttiden.
Informanterna berattar att samspelet med syskonen ar komplicerat och att relationen ofta

blir pa syskonets villkor.

Informanterna upplever att stdédet under deras uppvaxttid har varit bristande. Detta
eftersom den har upplevts av informanterna som icke individanpassad. De flesta

informanterna beskriver att de anser att ansvaret for stodet ligger hos féraldrarna att ordna.

Vi har kommit fram till att fordldrar har stor paverkan i information som syskonen delges,
samt hur stort ansvar barnen far. Genom svaren vi fick fran habiliteringen styrker vi
syskonens upplevelse av bristande stod. En annan slutsats ar att syskonen inte far sina

rattigheter tillgodosedda da de inte blir sedda som individer eller far géra sin rést hord.
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GOTEBORGS UNIVERSITET
INSTITUTIONEN FOR SOCIALT ARBETE

Hej!

VI SOKER DIG SOM HAR ETT SYSKON som HAR ASPERGER
SYNDROM/HOGFUNGERANDE AUTISM

Vi &r tva studenter, Annelie Bergstrom och Sandra Svernhammar, som
ar intresserade av att fa ta del av just dina erfarenheter av att ha ett
syskon med Asperger Syndrom/hdgfungerande autism.

Intervjuerna ar en del av var C-uppsats i socialt arbete déar vi framst
vill ta del av din erfarenhet och din upplevelse av att vdaxa upp med ett
syskon som har Asperger syndrom/ hégfungerande autism. Vi tror att
ha ett syskon med Asperger Syndrom/hégfungerande autism kan leda
till speciella erfarenheter och de ar dessa vi ar intresserade att hora
om. Vi ar ocksa intresserade av att héra om du tycker att det behdvs
syskonstod pa nagot satt eller hur man kan arbeta med syskonen till
barn med en sadan diagnos. Vi sdker framst syskon i aldern 16 och
uppat. Det &r vi som blivande socionomer som kommer att gora
intervjuerna och bearbeta materialet. Uppsatsen skrivs pa
Institutionen for Socialt Arbete, Goteborgs Universitet och var
handledare ar Mikaela Starke, universitetslektor och socionom.

Din delaktighet i arbetet ar frivilligt och du kan nar som helst vilja att
avboja medverkan eller att avbryta intervjun. Vi kommer att spela in
intervjun och inspelningen skrivs ut. Intervjumaterialet kommer att
behandlas konfidentiellt och det &r bara var handledare och vi som
kommer ha tillgang till detta. Intervjun kommer att ta ca tva timmar.
Forslagsvis sa traffas vi i ett grupprum pa institutionen,
Sprangkullsgatan 23-25, i Goteborg, men passar det dig battre med en
annan plats sa kommer vi dit. Fér information och anmalan skriv ett e-
mail till oss sa far du svar inom nagra dagar.

E- mail: x@gmail.com
Annelie Bergstrom tfn xxxx-xx xx xx

Sandra Svernhammar tfn Xxxx-xx Xx xx
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Hej!

VI SOKER DIG SOM HAR ETT SYSKON som HAR ASPERGER
SYNDROM/HOGFUNGERANDE AUTISM

Vi &r tva studenter, Annelie Bergstrom och Sandra Svernhammar, som
ar intresserade av att fa ta del av just dina erfarenheter av att ha ett
syskon med Asperger Syndrom/hogfungerande autism. Vi soker framst
syskon i dlder 16 och uppat.

Intervjuerna ar en del av var C-uppsats i socialt arbete dar vi framst
vill ta del av din erfarenhet och din upplevelse av att vdaxa upp med ett
syskon som har Asperger syndrom/ hogfungerande autism. Vi tror att
ha ett syskon med Asperger Syndrom/hdgfungerande autism kan leda
till speciella erfarenheter och de ar dessa vi ar intresserade att hora
om. Vi ar ocksa intresserade av att hora om du tycker att det behovs
syskonstod pa nagot satt eller hur man kan arbeta med syskonen till
barn med en sddan diagnos. Det ar vi som blivande socionomer som
kommer att gora intervjuerna och bearbeta materialet. Uppsatsen
skrivs pa Institutionen for Socialt Arbete, Géteborgs Universitet och
var handledare dr Mikaela Starke, universitetslektor och socionom.

Din delaktighet i arbetet ar frivilligt och du kan nar som helst vilja att
avboja medverkan eller att avbryta intervjun. Vi kommer att spela in
intervjun och inspelningen skrivs ut. Intervjumaterialet kommer att
behandlas konfidentiellt och det &r bara var handledare och vi som
kommer ha tillgang till detta. Intervjun kommer att ta ca tva timmar.
Forslagsvis sa traffas vi i ett grupprum pad institutionen,
Sprangkullsgatan 23-25, i Goteborg, men passar det dig battre med en
annan plats sa kommer vi dit. Fér information och anmaélan skriv ett e-
mail till oss sa far du svar inom nagra dagar.

E- mail:x@gmail.com
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Vi &r tva blivande socionomer, Annelie Bergstrém och Sandra Svernhammar, som kommer skriva en
C-uppsats dar vi vill undersdka upplevelsen av att ha ett syskon som har Asperger
syndrom/hégfungerande autism. Vi har i var studie framst tankt oss att rikta vara fragor till syskonen
men skulle dven garna vilja fa en bild av hur situationen for dessa barn ser ut pa habiliteringen.

Vi vill gdrna ta del av din erfarenhet och din arbetsplats kunskap i fragan om syskonstod for ett
syskon som har Asperger syndrom/ hogfungerande autism.

Uppsatsen skrivs pa Institutionen for Socialt Arbete, Goteborgs Universitet och var handledare ar
Mikaela Starke, univ. lek., Socionom.

Din delaktighet i arbetet ar frivilligt och du kan nar som helst valja att avbdja medverkan.
Intervjumaterialet kommer att behandlas konfidentiellt och det &r bara var handledare och vi som
kommer ha tillgang till detta.

Annelie Bergstrom tfn xxxx-xx xx xx
Sandra Svernhammar tfn XxXxx-xx XX Xx

E- mail: x@gmail.com

e Har du nagon erfarenhet av syskons behov av stéd? Om ja, vilket sorts erfarenhet?

e Finns det nagon specifik arbetsmetod for att underséka om syskonen behover nagon typ av
stéd? Om ja, vilken arbetsmetod?

e Vad finns det for stodjande verksamhet for syskon i er verksamhet?
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Finns det resurser till syskonstéd? Om ja, i sa fall vad?

Kanner du att det saknas nagon form av stdd till syskonen och vad skulle det vara i sddana
fall?

Ar det okej att anvinda dina svar som material i var uppsats?

Vill du vara anonym?

Tillagg och synpunkter
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Kan du berdtta om din uppvaxtsituation, till exempel hur familjebilden sag ut

Familjebild, foraldrar, syskon, andra relationer
syskonskapet

e Hur ser din familjebild ut? Foéraldrar, syskon och andra relationer.
e Kan du beskriva ditt syskon?
e Vad har du fér minnen av er relation under er uppvaxt?
e Hur hanterade du de situationerna?
e Vad brukade du och ditt syskon gora tillsammans?
e Hur kdndes det for dig?
e Pavilket sitt kommunicerade ni familjemedlemmar om er situation?

Kan du berétta lite om tiden i familjen innan diagnosen sattes och efter

Vad minns du kring den tiden da ditt syskon fick diagnosen?

e Fick diagnosen nagra konsekvenser for din vardag?

e Hur fick du information om diagnosen?

e Vart sokte du information?

e Hade du velat ha mer/mindre information just kring diagnosen?

e Nar (om) tyckte du att det var jobbigt att ha ett syskon med asperger syndrom
hoégfungerande autism?

Hur kdndes det for dig?

e Nar var du stolt 6ver ditt syskon?

e Nar (om) var det bra att ha ett syskon med asperger syndrom?
e Kande du dig annorlunda under din uppvaxt?

e Fick du lika mycket uppmarksamhet av era foréldrar?

e Kanner du att du fick géra din rost hord under uppvaxt tiden?
e Blev du lyssnad pa under uppvaxt tiden?

Hur ser syskonrelationen ut, under uppvéxten och idag?

e Hur ser din och ditt syskons relation ut idag?
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e Hur var den under er uppvaxt tid?
e Vilken skillnad ar det i den relationen jamfort med dina andra syskonrelationer?
e Hur ser familjekontakten ut idag?

| och med ditt syskons diagnos — fick er familj ndgot stéd

e Vad fick familjen for nagot stod?

e Hur sag stédet ut? Kom det till exempel hem nagon till er?
e Vardina foraldrar i kontakt med nagon?

e Vad fick du for nagot stod?

e Hade du velat ha mer/mindre st6d?

Ditt perspektiv pa livet

e Skulle du vilja att din uppvéxt hade sett annorlunda ut pa nagot satt?
e Kéanner du att du har en annan syn pa livet om du jamfor med dina véanner?
e Ardet ndgot du kinner att jag har glémt att frdga om?

e Ardet ndgot annat du vill beritta om gillande din relation/uppviaxt med ditt syskon med
asperger syndrom?
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Kare informant!

Vi vill paminna om att din delaktighet i arbetet ar frivilligt och du kan nar som helst valja att avboja
medverkan eller att avbryta intervjun. Vi kommer att spela in intervjun och inspelningen skrivs ut.
Intervjumaterialet kommer att behandlas konfidentiellt och det &r bara var handledare och vi som
kommer ha tillgang till detta. Din medverkan i uppsatsen kommer att avpersonifieras och kommer ej
ga att harledas tillbaks till dig.

Om du har intresse av att ta del av intervjumaterialet eller den fardiga uppsatsen gar det bra att
kontakta oss eller var handledare. Vi vill dock gora klart att materialet som insamlats ar underkastat
vara egna tolkningar och att det darfor kan skilja sig pa hur vi ser pa saker. Om det kommer upp
fragor eller funderingar i efterhand som du kdnner att du vill prata med nagon om sa kan du vianda
dig till oss.

Gemensam email under uppsatsarbetets gang:

x@gmail.com

Annelie Bergstrom tfn. xxxx-xx xx xx x@hotmail.com
Sandra Svernhammar tfn. xxxx-xx xx xx x@hotmail.com

Handledare Mikaela Starke, institutionen for socialt arbete tfn. Xxx-xxx xxxx

Hjartligt tack for din medverkan!

Med vanliga halsningar

Annelie Bergstrom Sandra Svernhammar
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Kare malsman!

Vi vill paminna om att ditt barns delaktighet i arbetet ar frivilligt och ni kan nar som helst valja att
avbdja medverkan eller att avbryta intervjun. Vi kommer att spela in intervjun och inspelningen
skrivs ut. Intervjumaterialet kommer att behandlas konfidentiellt och det ar bara var handledare och
vi som kommer ha tillgédng till detta. Ditt barns medverkan i uppsatsen kommer att avpersonifieras
och kommer ej ga att harledas tillbaks till er.

Om ni har intresse av att ta del av intervjumaterialet eller den fardiga uppsatsen gar det bra att
kontakta oss eller var handledare. Vi vill dock gora klart att materialet som insamlats ar underkastat
vara egna tolkningar och att det darfor kan skilja sig pa hur vi ser pa saker. Om det kommer upp
fragor eller funderingar i efterhand som ni kdnner att ni vill prata med nagon om sa kan ni vanda er
till oss.

Gemensam email under uppsatsarbetets gang:

x@gmail.com

Annelie Bergstrom tfn. xxxx-xx xx xx x@hotmail.com
Sandra Svernhammar tfn. xxxx-xx xx xx x@hotmail.com
Handledare Mikaela Starke, institutionen for socialt arbete tfn. Xxx-xxx xxxx

Jag som malsman godkanner mitt barns medverkan i undersékningen

Hjartligt tack for er medverkan!

Med vanliga halsningar

Annelie Bergstrom Sandra Svernhammar



